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序章 
 
研究の背景と議論の文脈 
わが国においては、1970年代から、障害者とその家族との関係に「脱家族」が主張さ 
れてきた。それは、決して個別の親たちの批判ではなく、社会に根付いた「かわいそう 
な障害者を命がけで守るべき母親像」を糾弾するものであったが、脱家族を語る過程で 
障害者の母親は、愛ゆえに障害者を子ども扱いし続けるために「蹴っ飛ばさなければな 
らない（横塚 1975）」存在としても扱われてきた。 
 岡原(1990:82)は、「親の愛情規範が、問題として把握し語るそれ自体の成立をそもそ 
も許さないような社会通念が存在している」ことを指摘している。石川時子（2007： 
10）は、これをパターナリズムに対するマターナリズムと呼び、以下のように説明して 
いる。脱家族の主張は、まさにこのマターナリズムへの批判である。 
 
「あなたのために」「こうしたほうがよいけれど」「どうしたいかはあなたが 
決めてよい」と、きわめてゆるやかに一定の方向へ誘導する形をもっている。 
それが善意であり明確な抑圧ではないため、支配であることが被干渉者にも 
意識されがたく、それを振り払う決意をすることは罪悪感を喚起させるため、 
衝突を避けるために自己主張しなくなることが考えられる。 
 
脱家族の主張には、表現としては確かに敵視されているはずの当の親でさえも説得さ 
せられてしまう圧倒的な正義があった。しかし、その脱家族がある時期に急速に薄めら 
れていった。 
 
「親への依存を断ち切ることは、親を敵視したり、親子関係の重要性を否 
 定したりするものでは決してなく、むしろ真の絆を強めるものであることはい 
うまでもない」（「10/27 幼い時からの障害者の所得保障制度確立を要求する中央決起集会  
基調報告」1981/10/27：土屋 2002：20より引用） 
 
その契機を土屋（2002：21）は、「運動が所得保障を第一の要求課題とし、具体的な制 
度を求める方向へ移行すると同時」であったと分析している。端的に言えば、親を悪者 
に仕立てあげるよりも、親子の絆を訴えるほうが政治家またはそれを支持する有権者の 
共感が得られやすいという実をとった戦略ということである。 
しかし、知的障害者の親である筆者は、釈然としない思いをもってしまう。自らの「愛 
の息苦しさ」を自覚していただけに、いったんは「蹴飛ばされる」覚悟を決めたのだ。 
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にもかかわらず、今度は「真の絆」という言葉によって、また再び親子は結びあわされ 
た。が、一度「蹴飛ばす」と言われた以上は、心底納得できないものが残る。真の絆と 
はなにか？親である「私」に、脱家族はなにを突き付ける（突き付けた）のか。本論は、 
過激な脱家族にも、薄められた脱家族にも感じる、この「違和感」を契機とした、障害 
児の母としての当事者研究である。 
 ノーマライゼーションの理念は、知的障害者だけのものではない。ニイリエのノーマラ
イゼーションの原理を再定義したヴォルフェンスベルガー（1972）の定義は、世界中の
普遍的なノーマライゼーションの定義として普及している。 
 
ノーマライゼーションとは「可能なかぎり文化的に通常である身体的な行動 
や特徴を維持したり、確立するために、可能なかぎり文化的に通常となってい 
る手段を利用すること」である。 
（Wolfensberger 1982：48） 
 
障害当事者だけでなく、その家族も「文化的に通常の手段で通常の行動を維持する」権 
利がある。無用に蹴飛ばされることも、むやみに依存されることも、「私」はきっぱりと 
拒否しよう。障害児をもったからといって耐えるべきを強制されない、「親としてのノー 
マライゼーション」を実現しなくてはならない。 
 そのために、本論は「親の障害観」に着目する。それこそが脱家族が糾弾してきた源 
泉であり、同時に親が抱える「違和感」の源泉であると考えるからである。障害のある 
子の母親である社会学者のランズマン（Landsman 2005）は、障害のある子を育てた母 
親がもつ障害観を、「差別する社会との仲介者として変化した障害観」としてとらえ、そ 
れは「医学モデルと社会モデルの交差するところ」にあると言っている。同じように、 
中根（2006：14）は、「個人モデルにも社会モデルにも還元することのできない親と子の 
関係」と表現し、それは「障害に注目する個人モデルでも社会に注目する社会モデルで 
もない、現在の社会において家族が特別なニーズを抱えることの意味を捉えるような視 
座」を提供すると指摘している。 
 「脱家族の主張」と「親の立場」の相克は、「個人モデル」と「社会モデル」の相克に 
通じるのだ。それはすなわち、ICF(International Classification of Functioning ， 
Disability and Health =国際生活機能分類 WHO 2001)が掲げる「医学モデルと社会モ 
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デルの統合」と「社会モデル」が重ねてきた議論に、脱家族にまつわる母親の違和感が 
重なるということでもある。 
 
研究の目的と意義 
 本論は、「脱家族」に対する母親の違和感を「ICFと社会モデル」の相克と重ねて明ら 
かにするものである。本論には、二つの目的を設定する。ひとつは、障害者と社会を結 
ぶ仲介者としての母親の障害観を描き出すことである。障害児を育てたことで、従来も 
っていたステレオタイプの障害観を徐々に変遷させ到達した障害観が「障害児の親だか 
らこそ到達する独自の障害観」であることを前提に、その「社会モデルでも個人モデル 
でもないモデル」が、社会との仲介役としてどう機能するか、それを見定めることは、 
障害児の母親当事者としての筆者自身のアイデンティティを確立することにもつながる。 
もうひとつの目的は、母親当事者の声を ICF のコードにリンクさせることで、試行的
に「社会モデルでも個人モデルでもないモデル」を ICF で表現してみることである。そ
のことによって、ICF がどこまで個人モデルと社会モデル双方の視点を持ち合わせている
のかその適合性１を確かめつつ、「社会モデルでも個人モデルでもないモデル」を表現し
うる道具としての ICFを模索することである。 
加えて、「当事者の母親」ではなく、「母親当事者」として、「蹴飛ばされる」のでも 
「頼られる」のでもない、主体的な当事者像を確立することは本論の第一義的な意義であ 
る。また、それが、母親同士のディスカッションによって明らかにされ、共有されること 
も本論の重視するところである。「障害児の母親」集団という特殊性は、正にも負にも強 
烈な個性を発揮する。ときに「当事者」であることを忘れ、ときに社会に迎合しながらも、 
ときに社会との軋轢を生み、ときに社会への反発を募らせる。その特殊性ゆえのダイナ 
ミクスが明らかにすることは、これまでの障害観の議論になかった新たな地平を生みだ 
すだろう。それが、ランズマン（Landsman 2005）の言うように「差別する社会との仲介 
者」であるのならば、なによりも「わが子が生きていく社会」を変える一助になる。そ 
こにこそ、本論の「母親当事者研究」としての真の意義があるのである。 
 
本論の構成 
 本論は 4つの章によって構成される。 
 1章では、3つの先行研究レビューを行う。１つは、知的障害児と家族についての先行 
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研究レビューである。まず、脱家族や脱親の背景からその先にあるケアの社会化や分有 
化についてレビューし、次に脱家族が糾弾してきた親の障害観についての先行研究をレ 
ビューする。障害観についてのレビューでは、これまでの障害者の家族（親）研究から、 
障害観に相当するいくつかの知見をレビューし、最後に「知的障害者の自立生活」とい 
う視点から、そこに現れる障害観を整理する。 
 ２つ目は、本論の分析ツールである ICFについての先行研究レビューである。ICFを語 
るとき、「医学モデルと社会モデルの対立」という歴史を避けることはできない。2つ目 
の先行研究では、この「障害モデルの対立の歴史」から ICFの構造についてまでを整理 
し、本論の目的と方法にかかるキーワードである ICFを使った先行研究までをレビュー 
する。 
 3つ目は、当事者としての母親グループの独自性、そのグループダイナミクスについて 
の先行研究レビューである。本論が重視するリアルグループのダイナミクスは、特に、 
「障害児の母親」グループに顕著に現れている。それは、母親グループの活動実践や、 
これを対象とした調査研究の多さから明らかである。ここでは、それらの豊富な先行研 
究から、障害児の母親個人の当事者性を扱った先行研究、集団としての障害児の母親グ 
ループについての先行研究をレビューし、グループダイナミクスとリアルグループの特 
性を利用したグループディスカッションの有用性につながる知見を明らかにする。 
 2章では、研究の方法を示す。研究における問いをたて、筆者の立ち位置を改めて明 
らかにし、グループディスカッションへの手続きからディスカッションの方法、ICFを使 
った分析方法を順を追って示していく。 
 3章は、データ分析とその結果を示す。４つのディスカッションの参加者のプロフィー 
ルを示し、最初にそれぞれのグループのディスカッションの流れを ICFコードへのリン 
キングと関連図によって概観する。次に、母親の障害観を特徴的に示す ICFコードにつ 
いて関連図によって分析し、ディスカッションで現れた母親の障害観を主要なコード間 
の関連によって整理する。 
 最後に４章では、3 章で示した結果をもとに母親の障害観と障害モデルについて考察し、 
結論を示す。研究の総括として、本論から得られた知見を提示し、今後の課題を導出す 
るものである。 
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１ 適合性（compatibility）とは、スタッキら（Stucki,Ewert & Cieza 2003）の研究にお
いて、リハビリテーション医学における既存の評価尺度が ICF のコードがとリンキングで
きるかを示したもので、これによって ICFの活用の可能性を探るための用語である。 
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第 1 章	 先行研究のレビュー	
第 1 節	 知的障害児と家族	
１．脱家族の背景	
１－１．「青い芝の会」に始まった脱家族	
脱家族は、1970 年に起きた事件をきっかけに、日本の障害者運動の先頭にたつ青い芝	
の会が起こしたムーブメントである。まず、「青い芝の会」1にまつわる歴史的背景を杉	
本（2008）らの整理に従って考察する。	
「青い芝の会」は、1957 年 11 月、東京の光明養護学校の卒業生らによって結成された。	
もともとは、バス旅行などの「レクリエーション」と学校に通えない脳性マヒ児童の教育	
を保障する塾、編み物などによる「更生部」からなっていた2（廣野 2007：44）。当事者	
による当事者の活動は、当時のマスコミに大きく報じられ、結成から三年後には会員数	
240 名を超え、各地に「青い芝の会」の支部が結成されるようになった。間もなく、「社	
会活動部」というグループが中心になり、国立の授産施設建設要求など社会的な活動がお	
こなわれるようになったのである。	
脱家族論を謳うきっかけになったのは、1970 年に横浜で起きた障害児殺し事件であっ
た。母親が当時 2 歳の重度心身障害のある長女を絞殺したこの事件は、当時、加害者で
ある母親に対する同情を基調とした世論が形成され、事件発生直後、地元町内会や親の会
																												
1正式名称「日本脳性マヒ者協会・青い芝の会」	
2	「青い芝の会」がバス旅行や編み物等の活動から始まったことを受け，「青い芝の会」はも
ともと「親睦」の意味合いの強い会であったとする論があるが，廣野はその誤解を否定し
ている．バス旅行などは，当時の脳性マヒ者のほとんどが経験したことのなかったレクリ
エーションであり，第 1 回のバス旅行は朝日新聞が取り上げている．メンバーが卒業した
光明養護学校は「障害者のエリート校」であり，他に就学できる学校がなかった当時，入
学希望者 200 人のうち入学者は 25 名であったこと，編み物は更生の名の通り，職業的な技
術の習得を目指したものであり，教育・就労・余暇と，どれもメンバーにとって，必要不
可欠な自立支援であったと言えるだろう．	
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からは減刑嘆願請求がなされた。「神奈川県心身障害児父母の会連盟」は、本事件を「や
むを得ざる成り行き」であり、「福祉行政の貧困」に起因するものとして横浜市長へ抗議
文を提出したのである。	
「青い芝の会神奈川県連合会」は、これに対して、減刑嘆願反対・厳正裁判要求を掲げ
た運動を展開した。減刑を反対する意見書の中では、本事件が脳性まひ者を「本来あって
はならない存在」として位置づけてきた生産第一主義の現代社会の構造に起因するもので
あること、被告である母親もまた、この障害者に対する構造的抑圧の被害者の一人であっ
たこと、しかしだからといって、母親に無罪の判決が下されるのなら、障害者を「本来あ
ってはならない存在」に追い込む構造を再強化することにつながることが主張された（田
中 2005：34）。「障害児は死んだ方が幸せ」という当時の一般世論を「殺された子どもの
生命の尊厳はどうなるのか」と厳しく批判したのが、この運動の主旨であったわけだが、
裁判は第 1 回公判から 1 カ月で結審し、判決は懲役 2 年、執行猶予 3 年という軽い刑で
あった。それは社会が重度障害児の声明をその程度の者として見ていることを示す、なに
よりの証拠でもあった（杉本、2008：79）。	
このように、「青い芝の会」が障害者の存在自体を問題化したことが、必然的に家族に
関する問いを発現させた（土屋	2009:52)	。	当時会長から副会長となっていた横塚
（1974）は、「これらは全て殺した親の側に立つものであり、「悲劇」という場合も殺し
た親、すなわち「健全者」にとっての悲劇なのであって、この場合一番大切なはずの本	
人（障害者）の存在はすっぽり抜け落ちているのである。」と言っている。彼らは「殺す
側」との決別を決断し、「殺される側」に立たされていることを明確に表明した。それま
で一蓮托生の存在として扱われていた家族を、「当事者」の視点から分離させたのが、こ
の事件だったと言ってよいだろう。	
事件の告発から生まれたのが、青い芝の会の行動綱領3である。第一から第四テーゼま
である行動綱領の中でもっとも有名なのが「第三テーゼ：われらは愛と正義を否定する	
われらは愛と正義のもつエゴイズムを鋭く告発し、それを否定する事によって生じる人間
																												
3	http://w01.tp1.jp/~a151770011/setumei.html	より	(2015.06.06)		
	8	
	
凝視に伴う相互理解こそ真の福祉であると信じ、且つ行動する」である。	
このテーゼのインパクトは、「それまで誰もその価値を否定したことのない、いわば絶
対的ともされてきた価値を正面から否定したこと（杉本 2008：81）」にある。そして、こ
のテーゼが、脱家族を象徴する横塚の有名な一文につながるのである。	
	
	 	 泣きながらでも、親不孝を詫びてでも、親の偏愛を蹴っ飛ばさなければな	
	 ないのが我々の宿命である。(横塚 1975:19)	
	
愛情という規範は、「「あってはならない存在として」この社会にあるという認識、社	
会がそのように編成されているという認識を隠し、家族という領域に彼らを閉じる（立
岩 1990＝1999：178）」。黙っていては殺される…彼らの主張が、内部にでさえ議論を呼
んだほどに過激だったのは、自らの生命をかけた叫びだったからに他ならない。彼らが
糾弾したのは、愛と正義によって覆い隠されてしまう、「あってはならない存在としてこ
の社会にある」という認識、そもそも親がもっていた障害にまつわる「常識」や「価値
観」の総体、つまり障害の捉え方（障害観）である。	
	 脱家族は、基本的に親の障害観を「それほど変らない、固定化したもの」として捉え	
ている。もしくは、それが変るのを待ってはいられないと判断している。だからこそ、	
脱家族が目指されるのだし、それもまたある面からは真理だろう。しかし、石川	
（1995：27）はすでに 20 年前に「障害のある子どもを育てるという体験を通して親たち	
が自分の価値観、枠組、存在証明の方法を変更し、〈健常者の論理〉から少しずつ自分を	
解放していくことで〈悲嘆の過程〉のループから脱出していく」ことを指摘し、「これま	
での障害者運動は親を過少評価しすぎてきたのではないか（:56）」と言っている。本論	
は、親の障害観を、変化するものと捉え、ランズマン（Landsman	2005）の言う「差別す	
る社会との仲介者として変化した障害観」として醸成するものと捉える。障害のある子	
の育児を通し、親の障害観は変化する。そしてその先には、親の「我が子の障害受容」	
という名の心理的現象だけではない、もっと主体的で、且つ、ある意味利己的な意思が	
生まれるのだという仮説に基づいている。	
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１－２．社会モデルと脱家族	
横塚の言葉から四半世紀たった今も、親による障害児殺しはなくなっていない（柴崎		
2006、夏堀	2007）。杉野（2002）は、この事態を、青い芝の会の主張が充分に浸透しな	
かった結果だという。そして、「今まさに障害をもつ家族を殺そうとしている家族や、自	
ら命を絶とうとする障害者に対して、少なくとも、これまでの医学やリハビリテーション	
学や心理学や福祉学における障害研究では届かない「声」をもっている（：254）」のが、	
障害学だといっている。その障害学の基礎にあるのが『社会モデル』というパラダイムで	
ある。社会モデルに依拠しなければ障害学にはならない（堀	2014：61）というように、	
障害学と社会モデルは、その誕生から一体化している。すなわち、脱家族を叫んだ「青い	
芝の会」の主張がさらに大きな声、生きた学問になったのが障害学であり、その理論的背	
景が社会モデルなのである。	
社会モデルも、障害当事者の運動から生まれている。「青い芝の会」とほぼ時代を同じ	
く、1960 年代の終わりごろにイギリス・ハンプシャーの障害者施設の入所者数名が始め	
た小さな組織 UPIAS（Union	of	the	Physically	Impaired	Agaist	Segregation	:	隔離	
に反対する身体障害者連盟）が掲げた、障害に対する新たな認識モデルが「社会モデル」	
と命名され、その後のイギリス障害学の理論形成に重要な示唆を与えたのである（田中		
2005:62）。社会モデルは、障害を次のように説明する。	
	
	 	 	 わたしたちの観点では、身体的インペアメントをもつ人々を障害者にさせ	
ているのは、社会である。障害とは、私たちの身体的インペアメントに加え	
て、不必要に孤立させられ、社会への完全参加から排除されるという方法で、	
強制されているものである4。このことを理解するには、身体的インペアメン	
トと社会的な状況、つまり身体的インペアメントをもつ人々の「障害」を明	
																												
4	杉野（2007：117）は，UPIAS の同じ文章を「ディスアビリティとは，私たちが社会への完
全参加から不当に孤立させられたり排除させられることによって，私たちのインペアメン
トを飛び越えて外から押しつけられたものである」と訳している．	
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確に区別する必要がある。したがって私たちは、インペアメントを手足の全	
部あるいは一部の欠損、もしくは手足や臓器や機能の不全と定義し、ディス	
アビリティを活動の不利や制限であり、まったくあるいはほとんど考慮して	
いないために、社会の主要な活動からそうした人々が排除されていることと	
定義している。	
	 																					UPIAS	1976:3-4(Oliver	2006=野中監訳 2010：46)	
	
社会モデルは、「障害をインペアメントという個人的次元とディスアビリティという社	
会的次元に切り離すことによって、社会的責任の範囲を明示した点にその真価がある	
（杉野	2005:116）」と言われる。	インペアメントとディスアビリティとを明確に区別	
した UPIAS は、さらにこの両者の間には本来的には因果関係が存在しないはずであり、	
もし、存在するとしたら、それは社会的に作られたものであると主張した（田中		
2005:99）。個人のインペアメントは必ずしもディスアビリティに結びつくものではなく、	
ディスアビリティを引き起こしているのは、インペアメントをもつ個人に、もたない個	
人に対する配慮と同等に必要な配慮を準備しない社会的抑圧であるととらえているのが、	
社会モデルの主張なのである。	
	
UPIAS は、従来の障害に対するパースペクティブは個人モデルに基づくも	
のであったと批判した。彼らによると、この個人モデルによって、障害問題の	
原因は障害者個人がもつインペアメント、すなわち、心身の機能的制限に求め	
られ、さらにそこから導き出された障害による不幸を個人的悲劇としてとらえ	
る個人悲劇理論によって障害者は扱われてきたという（：62－63）。	
	
		そして、家族との関連において、オリバー（Oliver1983:88=Oliver		
1983	:88=2010:108）は、	「家庭生活への障害の影響を考える上で、障害の社会モデル	
は有益で鋭い視点となるであろう」と述べている。その第一として、オリバーが挙げて	
いるのが、「インペアメントを負った個人の無力化の過程は、家族にどのように扱われた	
かによって悪化することがある」ということである。そこでは例えばコミュニケーショ	
ン能力の欠如を挙げる前にコミュニケーション機会の不足があるとし、「インペアメント	
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があることよりも、特殊学校の経験と子ども時代の過保護により、仲間との関係を発展	
させる能力を身につけられなかったということもある（:102=123）」と指摘している。	
コミュニケーション機会の不足は、（車イスであることなどによる）物理的な障壁によ	
って生じることもあるが、親の過保護がティーンエイジャーなら当たり前のリスクを冒	
すことを許さないことにも起因するし、常に親といることで「してはいけないこと」や	
嘘をつくことができない状況にあることもある。「してはいけないこと」の中には、麻薬	
のような犯罪もあるが、性的な行動のように「親として容認したくないこと」のほうが	
多い。恋をしたとしても、それを表現するチャンスがない場合に、実際の行動には明ら	
かなディスアビリティが生じる。そうした積み重ねは、人を無力化する。社会モデルの	
視点で、親と障害者の関係を見ると、インペアメントだけがディスアビリティを構築す	
るものではないことが、はっきりとみてとれるということなのである。	
	
１－３．英米の障害者運動と脱家族	
	 イギリスの UPIAS と時を同じくして、アメリカでも現在の各国の障害者運動に大きな	
影響を与えた運動が誕生している。アメリカ自立生活センターの父、エド・ロバーツが	
自立生活センター（Center	for	Independent	Living＝以降 CIL)をカリフォルニア州バ	
ークレーに設立したのが、UPIAS が設立されたのと同じ 1972 年の事であった。自立生活	
センターはまたたく間にアメリカ全土に広がり、1981 年の国際障害者年を契機に世界中	
に自立生活センターが設立された。日本においてもイギリスにおいても、その影響は大	
きかった5が、どちらの国においても、それ以前にあった障害者運動のもつ特性が色濃く	
																												
5	イギリスにおける CIL の影響としてもっとも大きなものは，当事者性である.1981 年に設立
されたイギリスの障害者組織の連合組織である BCODP（British	Council	of	Disabled	
People）の加入条件は「障害者自身による（of	disabled	people）」であり，「障害者のた
めの（for	disabled	people）」組織ではないことが明記されている(田中	2005:67)．日本
においては，CIL は「価値の転換をもたらした」のではなく「価値の承認と明確化をもたら
した」とされる．日本の障害者運動はアメリカ IL 運動によって自分たちが共有してきた認
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残されており6、自立生活センターはその国独自の運動のあり方を維持しながら発展した。	
その意味で、日本の障害者自立生活運動の特徴的な主張が、脱家族であったと言える
だろう。英米の障害者運動は、日本ほどには脱家族を主張していない。これについては、
要田（1999：173）が「欧米の障害者解放運動では、「脱施設」を謳うのみであるのに対
し、日本のばあい「脱家族」が含まれている。つまり「脱家族」という目標は、日本の
障害者解放運動の特殊な状況なのである」と指摘したことを土屋（2009）が確認してい
る。	
	 土屋は、イギリス、アメリカの両国においても親による子どもの長期にわたる支配、	
能力の過少評価による行為への介入、子どもの主体性の剥奪などが行われていることを	
確認したうえで、なぜ日本においては脱家族が主張され、英米では主張されなかったの	
かについて二点挙げている。ひとつは英米では脱施設化と同時に障害者自立生活運動が	
展開されたのに対し、日本では施設そのものが無い状態の中で、在宅障害者の自立生活	
運動が展開されたという点、いまひとつは青い芝の会が脱家族を主張したのは、横浜市	
の母親による障害児殺しの事件に端を発し、「障害者の存在自体」を問題視したことが脱	
家族につながったのであり、他国においては障害児者の存在自体を問うという問題構成	
が行われなかったことである（：180-177）。つまり、土屋は、脱家族はたまたま日本の	
障害者運動の成り立ちが生んだ産物であって、欧米も日本も脱家族を主張すべき政策	
的・文化的土壌に相違はないと結論づけているのである。	
	 しかし、もともとは要田（1999）が指摘するように、日本の親族扶養主義についての	
批判が脱家族の主張を生んだという説が根強くあった。例えば、1983 年の日米障害者自	
																																								 																																							 	
識を言語として受け取ったと言えるだろう（田中 2005:46）.			
6	イギリス CIL の独自性は，健常者の専門家との統合である．福祉供給システムが複雑なイ
ギリスにおいては，コミュティへの統合は不可欠であり，イギリスでは行政や慈善組織と
の対話と協調が図られてきた．それは，注釈４で挙げた「もっとも影響を受けた」面であ
る当事者性と相反するようであるが，イギリスの CIL は「アメリカ Il 運動からその主要な
理念を学びつつも社会モデルの哲学と統合の理念の具現化を求めてきた（田中	2005:72）」	
	 」といえる．	
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立生活セミナー7では、アメリカから来日した自立生活センター理事との質疑応答におい	
て、次のようなやりとりが記録されている。	
	
	 	 	 	 寺田8：(前略)日本では、又、別の問題があります。それは、ミーンズテ	
ストとかインカム・テストとかいうものがあって、成人した障害者も	
親や兄弟の所得が算定されるようになっている問題です。これはアメリ	
カやヨーロッパでは考えられないことですが、脳性マヒなど子どものと	
きからの障害者が家族の保護から独立するときの大きな阻害要因になっ	
ています。（後略）	
	 	 	 	 ジュディ9：(前略)日本の障害者の収入の認定が、家族との関係で決められ	
	 	 	 	 	 るという問題についてですが、アメリカでも非常に裕福な家庭の出であ	
	 	 	 	 	 る場合には、相続人から除外されていない限り、収入レベルの算定にあ	
たって不利に作用します。しかし、殆どの人がそのような状況にはあり	
ません。人が一定の年齢に達すれば、自分の責任は自分で負うのが当然	
であり、親権からの解放問題は、裁判所で法律専門家によって討議され	
																												
7	1981 年の国際障害者年に前後して，日本でも海外の障害者運動の動きが伝えられ，障害者
自身が海外の福祉先進国を訪ねたり，海外の障害者グループが日本を訪問するというケー
スが増えた．81 年からはダスキンが協賛した「障害者リーダー米国留学派遣事業」が開始
され，日本で活躍している障害者理リーダーが毎年 10 人ずつアメリカを訪れて自立生活セ
ンターの活動などを体験するという事業が行われた．1983 年には，アメリカから自立生活
運動のリーダーたちが来日し，全国 8 か所で日米障害者自立生活セミナーが開かれた．来
日メンバーは，ジュディ・ヒューマンなどのＩＬ運動の第一線のリーダーであり，日本の
参加者はその理念と実践に大きな刺激を受けた（杉本	2008	:141）	
8	東京青い芝の会	 寺田純一氏	
9	国際障害研究所副所長	 ジュディ・Ｅ．ヒューマン（Judeth	E.	Heumann）報告書には，
「バークレーＣＩＬの所長を経て，エド・ロバーツと共に国際障害研究所を主宰」と紹介
されている．後にクリントン政権下で連邦教育省次官となった．	
	14	
	
ていくはずです。成人の法律的地位は、一定の年齢に達すれば障害者で	
あろうとなかろうと同じ基準を適用されるべきであり、もしそれが違う	
とすれば障害者に対する差別です。(後略)	
（日米障害者自立生活セミナー中央実行委員会 1983／50-61 より抜粋）	
	
寺田の指摘は、生活保護のミーンズテストについての指摘であり、その文脈で言えば、	
日本の法律も当然ながら「障害者であろうとなかろうと同じ基準」であることは保障さ	
れているものの、日本の親族扶養についての考え方が法的にも文化的にも「一定の年齢	
に達すれば自分の責任は自分で負うのが当然」というレベルに達していないことは現在	
も継続した課題である。日本と西欧では家族政策のあり方に違いが見られ、西欧の先進	
諸国では「家族それ自体の保護と援助を目的」とする家族政策が行われ、社会保障制度	
が充実してきているのに対し、日本では「国家の期待に一定の役割を家族に果たさせ	
る」ための家族政策がなされてきたことに、日本社会の特徴がある（要田 1999：175）	
ということになる。	
しかし、英米においても同じように世帯単位のミーンズテストが障害者の権利を妨げて
いる事が指摘されている。例えば、モリス（Morris	1993：154）は、イギリス独自の制
度である Independennt	Living	Fund（自立生活資金=以降ＩＬＦ）を受けられるのが、
ミーンズテストを受けた Income	support（所得補助）を受けている者だけであること、
ミーンズテストが世帯単位であるために、障害者の中にはパートナーとの結婚や同居を公
表できない者さえいることを明らかにしている。	
	 さらに、定位家族の扶養については、Personal	Assistance(パーソナルアシスタンス	
制度)の利用者が、他のヘルプを得られる状況でも家族等の個人的な関係内でヘルパーを	
探そうとすることを指摘し、それが「親族扶養は愛の表現である」という文化的思想に基	
づくものであるとも言っている（：154）。パーソナルアシスタンス制度の下で経済的に	
は保障されたとしても、イギリスでも「誰がケアするか」は家族による囲い込みの中で決	
定せざるを得ない状況があることが指摘されているのである。	
	 また、アメリカの自立生活運動（IL 運動）の特徴は、当事者性にあり、障害者は管理	
される者ではなく、サービスを受ける消費者として位置付けられるが、デジョング	
（DeJong	 1979:14）は、「『誰が消費者であるか』という問いが障害をもった子どもの両	
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親に関連する。」といっている。障害者の社会的役割は患者やクライエントではなく、消	
費者である。ところが、本来は子ども自身が自立した消費者であるはずのところを、両親	
が子どもの代理をしてしまっていて、消費の選択を行っている。そのことが子どもたちを	
依存的にさせてしまうことがあり、自立に関して両親は大きな障害である、よって運動は	
常に「反親（anti-parent）」であるといっている。	
	 このように、脱家族は日本の障害者運動の特徴のひとつではあるものの、それがすなわ	
ち他国には脱家族につながる家族による抑圧が存在しないということではなく、日本ほど	
ラディカルに主張されたことはないにせよ、欧米においても脱家族または反親の主張すべ	
き土壌と状況は存在したといえるのである。	
	
１－４．脱家族の先にあるケアの社会化・分有化とケアする権利	
これまでの項では、日本において脱家族が主張された背景と他国の障害者運動におけ	
る脱家族または反親の思想について概観した。ここでは、脱家族を実行しようとすると	
き、具体的にはどのような形があるのかを整理しよう。	
土屋（2002:228）は、「介助が介在する親子の関係を、いったん解きほぐしていこうと
する提案が脱家族である」といっている。そのためには、「家族だから～～するはず」
「家族だから～～しなければならない」といった規範が成立しなくなるくらい、介助者
と被介助者との間に「他者性」を存在させなくてはならない。介助と家族を分離させ、
力関係や依存関係を出来る限りもたせないのが、「他者性」を実現する土屋の脱家族論で
ある。	
介助と家族を分離させる方法として、ケアの社会化がある。家族の外にケアを出すこ
とで、家族間に介護の身体的負担や義務、そこから派生する抑圧から解放された「無色
の関係」が生成されるのである。しかし、中根（2006:143-146）は、知的障害者家族に、
「社会化への違和感」と呼ぶ、「ケアの社会化」とは相容れない親の声があることを指摘
した。それは親の中にある「ケアへ向かう力」、すなわち、愛情や罪悪感から発生したケ
アの動機のことであり、社会との相互作用や子どもとの身体的関わりと共に親自身に内
面化され、それが親自身のアイデンティティと結び付くことにより強化されるものであ
るという。しかし、障害者家族にとって「ケアの社会化」が可能なのは、労働という狭
い意味での介護だけであって、「ケアへ向かう力」そのものを社会化することはできない
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というのが中根の主張である。	
	
「ケアへ向かう力」には「他者（子）をほうっておけない私」「親性」	
「罪悪感」「内発的義務」「責任」などが織り込まれている。「子どもの自	
立」が重要であることを理解したうえで、なお「ケアへ向かう力」が完全	
には消え去らない。大切な他者を支えたいという感情は親である限り継続	
する（中根	2006	:151）。	
	
そこで、中根は、親の「ケアにむかう力」に配慮した「ケアの社会化」のオルタナテ
ィブとして「ケアの社会的分有」を提示する。「ケアの社会的分有」とは、ケアを外部化
できるものとそうではないものに分け、家族も含めた多元的なケアの担い手により分け
有することである（:147）。ケアのプロセスを「配慮する（care	for）」、	「ケア責任を
持つ（take	care	of）」、「ケア提供する（care	giving）」の３つに分け、ケアの分有化で
はそれぞれを担当する人が別々の存在であることが望ましいとしている。	
	 特に、「ケアの社会的分有」の例として中根があげているのが、ケアマネジメントや施	
設での支援計画、サービス計画作成過程における親の参加であるが、「ケア責任はもつ」	
しかし「ケア提供は任せる」という形でのケアの社会的分有は、多くの親にとって望ま	
しい形であろうと思われるだけに慎重になる必要も感じる。そこには、親の持つ「ケア	
に向かう力」の圧倒的な強さによる「覚悟の差」がからみついてくるからである。	
	 ケアには「ケアする権利」「ケアすることを強制されない権利」「ケアされる権利」「ケ	
アされることを強制されない権利」（上野 2008:11）という４つの概念がある。この概念	
は、上野がもともとデイリー（Daly	2001）のモデルにはなかった「ケアされることを強	
制されない権利」を加えたことが高く評価されているものである。	
ここでは、親の「ケアする権利」を中心に、他の３つの権利に配慮した、親の計画相
談への参加について考えてみたい。まず、「ケアする権利」は「ケアすることを強制され
ない権利」＝義務と対峙して考えることができる。実際には計画相談に 18 歳以上の子ど
もの親が参加することは義務でも権利でもない。しかし、多くの親は「参加するのが当
然である」と考える。それは、「『私は約束する』といった行為遂行的な言明のような、
明確な同意の結果であることはめったになく、多くの場合、その関係にはいつ終わるか
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明確ではない義務が含まれている（Kittay	1999	=2010:131）」というような曖昧な義務
感なのであるが、「ケアする権利」を明確に位置付けることは、「これは義務ではなく権
利なのだ」という自覚を生むことになり、いったん「ケアすることを強制されている義
務感」からの解放が可能になる。強制されてするケアと「ケアする権利」で行うケアに
は格段の差がある。	
次に、親たちは「ケアする権利」と「ケアすることを強制されない権利」のどちらを
とるかという選択肢をもつことになる。さらに親側の「ケアする権利」は、子ども側に
ある「ケアされる権利」「ケアされることを強制されない権利」との折衝も意識して執行
されなくてはならない。それら他の３権利に配慮することで、それでもあえて「ケアす
る権利」を主張しているのだという立場を親自身が自覚することが肝要であり、そのう
えでのみ、親の「ケアへ向かう力」が支持されるべきである。	
	
	
２．障害観	
２－１．障害観とは	
本論における「障害観」とは、障害とは何か、障害とはその人生にいかなる影響をあた	
えうるものと考えるかを示す。「障害」の意味、「障害」をめぐる価値観とも言い換えられ、	
「観」は view または image と訳される語である。また、「障害者とは誰か」を示す障害	
者定義10や障害者観11とは異なるものである。	
																												
10	「障害者の権利条約(1975)」では、「『障害者』という言葉は、先天的か否かにかかわら
ず、身体的・または精神的能力の不全のために、通常の個人又は社会生活に必要なことを
確保することが、自分自身では完全に又は部分的にできない人のことを意味する」と定義
される。また、「国際障害者年行動計画(1980)」では、「障害者とは、その社会の他の異な
ったニーズをもつ特別な集団と考えられるべきではなく、通常の人間的ニーズを満たすの
に、特別な困難をもつ普通の市民と考えられるべきである」とされている	
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	 よく使われるのが「‘障害は個性’という障害観（中山 2006:101）」、「‘障害’があるこ	
とはよくないことであるとする障害観（赤塚 2007:429）	」、「それまで当たり前とされて	
きた障害観（要田	1989:48）」などであり、障害観は「障害者定義」に比較して数段主観	
的なものである。	
	 「新しい障害観」という言葉もある12。上田(2005:5)は「ICF は障害を人が「生き	
る」こと全体の中に位置づけて「生きることの困難」として理解するという、根本的に新	
しい見方に立っている」点で「まさに２１世紀にふさわしい新しい障害観を提起してい	
る」と述べている。このように、ICF が出版された 2001 年以降数年間、ICF を評する形	
容詞として「新しい障害観」が使われてきた。	
	 別な機会では、上田・佐藤・茂木（2000）が ICF 発行の直前に、「障害観・障害者観の	
転換とリハビリテーション」というタイトルの対談を行っている。そこには「新しい障害	
観」に対する「古い障害観」という表現がある。それは、日本の法制度に根強く残ってい	
る「治る可能性があるとか動いている間は疾患であって、それがもう固定したとかこれ以	
上治らない、というようなものが障害なのであるという考え方」であるとされている。	
	 一方で、通山（2006）は、出生前診断をめぐる訴訟を題材に、「社会に支配的な障害	
観(:40)」を論じ、そうした自明視された障害観を解体する学問として障害学を取り上げ、	
ている。通山は「新たな障害観」を、専門家主導ではなく、当事者による語りによって	
構築しようと訴えている。	
	 すなわち、ICF も障害学もそれぞれが「新しい障害観」を打ち出しており。「古い障害	
																																								 																																							 	
11	三島（2002：6）は、「障害者観」を「障害のある人に対する見方」とし、それを「個人が
異形の相手に対して抱く印象」と「社会もしくは集団の内部で了承され、共有されている
見方」に分けて説明している。この場合の「障害者観」は「障害者とは誰か」を示す障害
者観とは別のものである。本論では、三島の言う障害者観も「障害観」に含まれるものと
して、いったん定義する。	
12例えば、茂木（2003）は、『障害は個性か』という著書の副題を「新しい障害観と「特	
別支援教育をめぐって」として、この中で ICF を紹介している。		
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観」との対照によってその新しさを主張してきた。しかし、「新しい障害観」が提起され	
たのち、	今に至っても「古い障害観」はなお根強く残っており、ICF や障害学が主張し	
てきた「新しい障害観」は「古い障害観」を凌駕するほど社会に浸透したとは言えない。	
	 障害観を示すものとして障害にまつわる「言葉」がある。たとえば、松田（2013）は、	
障害・障害者にまつわる慣用句や言い回し13などについて、その言葉が発祥した時点で	
の障害観を分析し、「つんぼ桟敷」｢盲従｣などについて「社会モデル的発想のない時代だ	
からこそこのような差別的な言葉が氾濫していたのである（:34）」としている。すなわ	
ち、「つんぼ桟敷」も「盲従」も、社会の側の配慮の不足が生んだ状況に過ぎず、実際に	
そのような社会の中で障害者が立たされていた状態が言葉になったものである。字幕や手	
話通訳などがなかった時代に、聴覚障害者が情報から疎外されていたり、介助者が「適切	
と思う場所に連れて行ってあげるのが親切である」というマターナリズムに基づいて、視	
覚障害者の主体的な行動を阻害していたという事実が（日常として）あり、それを誰かが	
揶揄して造った言葉がそれらの言葉である。福祉の充実によって障害者に対する処遇が改	
善されればそのような言葉は実感を伴わないのでなくなるはずなのだ。	
現状では、これらの言葉は差別的であるという指摘によって、マスコミにおいては使わ	
れなくなってきている14。また、福祉サービス上は、字幕も手話通訳も自己決定に基づ	
いた介助も格段に普及した。しかし、これらの言葉の意味を問われたときに、今でもなお	
障害者の置かれたその状況を容易に想像できてしまうということを思う時、サービスが改	
善されたことに比例して社会が変化するというわけではないこと、思ったよりも社会の	
																												
13	「盲判（めくらばん）」「文盲」「盲従」「つんぼ桟敷」「足がない」「与太郎」が分析の
対象になっており、その他に「盲信」「めくら滅法」「盲目的」「視野が狭い」「近視眼的」
「唖の問答」「聾の早合点」「馬鹿のひとつ覚え」などが挙げられている。	
14	現在では「放送禁止用語」を設定すること自体が差別的であるとされ、各放送局は自粛や
自主規制という形で、番組ごとに「放送可能な」用語を定めており、特に 2008 年にＮＨＫ
が発行した「NHK 新用字用語辞典』、『NHK ことばのハンドブック』が民放でも基準に
なっていると言われる。	
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「障害観」は大きく変化していないのではと思えてしまう。むしろあえてその言葉を使わ	
なくなったことによって、逆にそこにある差別自体を見えなくしてしまったのではないか、	
という危惧さえある。	
また、2003 年から 2008 年頃にかけて、「障害」を「障がい」と表記を改める自治体が
相次ぎ、内閣府障がい者制度改革推進会議に「障害の表記に関する作業チーム」が組織さ
れたことも、社会が障害観の変化を意識する機会になったことであった。自治体の中で、
もっとも早く「障がい」表記を採用したとされる北海道札幌市のホームページには今も以
下のようにその理由が示されている。	
	
「障がい者」の表現につきましては、「害」の文字が「悪くすること」「わざわ	
い」という否定的な意味があるため、その呼称や表記が市民に対し不快感を与	
える例もあると考えられ、原則として「障がいのある人」と表現することとした	
ものです。				http://www.city.sapporo.jp/shogaifukushi/supporter/h17/torikumi2.html	 2015.430 
 
一方で、社会モデルの立場から「障害」または「障碍」という漢字表記を主張する論も 
ある。東京青い芝の会は、作業チームのヒアリングに応えて以下のように発言している。 
 
	 	 	 	 社会が「壁」を形成していること、当事者自らの中にも「壁」に立ち向 
かうべき意識改革の課題があるとの観点を踏まえ、「碍」の字を使うよう提 
唱してきたが、表意文字である漢字を、ひらがなに置き換えてしまうと、 
「社会が壁を作っている」「壁に立ち向かう」という意味合いが出ない。 
	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 （内閣府障がい者制度改革推進会議 2010：8 より） 
	
	 現在、「碍」の字の使用については、害と碍の字義がそれほど変わらず、どちらも「さ
しさわり」「さまたげ」の意味であることや、碍が常用漢字にないことなどからひとまず
「障碍」は採用されないことになっているようだが、「障害」か「障がい」かという問題
に結論は出ていない。	
さらに、日本語では「障害者」に対して「障害（又は障がい）のある人／障害（又は障	
がい）をもつ人」も議論されている。英語の	“people	with	disability”からきた用語	
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であるが、どちらにも、意思をもって障害を「もつ」という自動詞を使うこと、「ある」	
という語によって「障害」がその人自身の中に内在化されてしまうという否定的な指摘が	
ある。	
	“people	with	disability”は、日本でも「ピープルファースト運動」との関連でよ
く知られている。ピープルファーストは、1973 年に米国オレゴン州で行われた当事者集
会において、ある参加者が「ちえおくれ（retarded）や障害者(handicapped)ではなく、	
私はまず人間として扱われたい（I	want	to	be	treated	People	First）」と発言したこ	
とから広がったと言われる（寺本	2008:52）。ピープルが先にあり、障害は単なる付属的	
な存在であるというこの表現は共感を呼び、日本でも障害当事者がその主体になり、中心	
となるピープルファースト運動が広がった。しかし、“people	with	disability”という	
表現に関しては、オリバー（Oliver1990=2006:16）は以下のように述べる。	
	 	 	 	 しばしば健常な専門家や一部の障害者は、「people	with	disability」は、	
	 	 	 People を頭に据えることによって人間の価値を際立たせ、障害はたんに付	
属的なものとするため、好ましい呼称であると論じている。しかし、このリ	
ベラルで人道的な視点は、現実に真っ向から対立するものである。なぜなら、	
障害は付属的なものとは程遠く、自己の本質となっているという障害者自身	
の経験から乖離しているからである。この視点は人間と障害を別々に論じて	
いるため無意味であり、障害者はありのまま、つまり「障害者	
（disabled	people）」として認識されることが必要であろう。	
	
このように、そこにある事象とその事象をどう読み解くか、それをどう表現するかとい
う言葉の問題は簡単ではない。「言語とは、生をありのままに写し取るものではなく」、
「私たちは何かを記述するとき、『言葉を用いてものごとを行っている』のであり、一種
のパフォーマンスに加わっている」からである（Gergen	1999=東村訳：54）。	
	 といって、言葉を言い換えることがそのまま文化を塗り替えてくれるわけではないこ 
とも、自明のことである。例えば、「精神薄弱」が「当事者に不快感を与える」という理 
由で「知的障害」に法的に言い換えられたのは 1999 年 4 月以降であり、それ以前からメ 
ディアでは「知的障害」が使用されてきたが、「知的障害」が定着しつつある現在でも、 
以下のような状況であることが指摘されている。 
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知的障害のある当事者は「知的しょうがい者と言われたくない。普通にみ 
んなと同じ、平等にみられたい」と発言している。この発言からは、用語変更 
の目的であった「不快感を与える」という課題は「知的障害」となっても、当 
事者にとっては「解決」となっていないと読みとれる。つまり、用語がもつ 
「スティグマ」「ラベリング」からの解放がなされていないということで 
ある。  	 	 	 	 	 	                                               （中野	2002:36）  
杉野（2011：4-6）は、そもそも『ショウガイ』という言葉が何を指すのか、すなわち
生物学的な言葉なのか特徴を示すものなのか、否定的な意味があるのかないのか、不明確
なことが多すぎることが、この問題の根本的な困難さであると言っている。ただ、こうし
た言葉の問題は、議論することにこそ意味があるのだろう。今だに、日本には「障害」
「障碍」「障がい」「障害のある人」「障害をもつ人」等、さまざまな表記があり、またそ
れを場合によって使い分けてられているのが現状である15。何気なく使用してしまう言葉
が意味をもち、意図せずとも影響のあるパフォーマンスが行われる可能性があることを意
識すれば、「ショウガイ」とは何かということ、すなわちそれぞれがもつ主観的な「障害
観」と、社会にある「障害観」に気づくことは、障害者の問題について関心を持つ人々、
とりわけ筆者を含む親当事者にとって重要な課題である16。言葉の定義化が社会構築主義
																												
15	杉野（2011：28）は、『リーディングス日本の社会福祉７障害と福祉』において、幾つかの
表記を併用している。①「身体および精神機能の制限」「社会的障壁」のいずれにしても否
定的な意味でもちいられるときは「障害」②個性的な特徴という意味では「障がい」(障が
い個性論、障がい文化など)	 ③「障害者福祉行政の対象」や「障害者運動の担い手」は	 	 	
「障害者」④一般的には「障がいのある人」	 なお、杉野が「このように煩雑な表記法を
使用する理由は「ショウガイ」概念規定が複雑で曖昧である現状を反映するためである」
と断っていることも興味深い。	
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の言う「言説（discourse）」として、	社会的理解におけるあらたな「スティグマ」「偏
見・差別」をもたらす構造を孕む可能性がある（中野	2002:37）からである。	
	 なお、本論では、「ショウガイ」という言葉は、当事者とその関係者が社会から害を受	
けていることを示すうえで重要なパフォーマンスの機会を提供するには絶好の言葉である
ととらえ、よって、「ショウガイ」をあえて「障害」もしくは「障害児者」と表記し、そ
こには「disabled	people（無力化された人々）」の意味を含むものとする。	
	
	
２－２.	 親の障害観	
	 親の障害観についての研究は多くない。古くは、ヘベット(Hewett、V．1970)が、脳性	
マヒ児をもつ母親 180 人への 174 の質問によるインタビュー調査によって、障害児と家	
族の生活を描き出している中で、母親の障害観について述べている。それは、「脳性マヒ	
の診断の難しさ」「実際の日常生活」「家族生活への障害の影響」「家族と地域生活」「教育	
や訓練」「支援者」「特殊な問題点」に続けて、最後に「障害のインパクト」と題して設け	
られた章で描かれており、174 の質問中最後の 8 問「障害に対する母親の見解」から導き	
出されている。8 問は以下のような質問である。		
	
	 167．彼の視点に立ってみると、お子さんの最大の障害は何だと感じますか。	
	 168．	あなたの視点からみるとどうですか。彼が最もうまくできないことは何だとあ
なたは感じていますか。	
	 169．	お子さんがある年齢になった時に、養護学校や訓練センターやホームに行くこ
とをあなたは許せますか。夫も同意しますか。	
	 170．	それはいつ（何歳）ですか？どこにですか？それはそのお子さんにとって適切
な年齢だと思いますか。もっと早い方がいいですか、遅い方がいいですか。	
	 171．今現在、あなたは誰を一番頼っていますか。夫だとしたら、次は誰ですか。	
	 172．助けが得られないときに、欲しい援助を考えることができますか。	
	 173．他の障害児の母親に対してアドバイスを与えることができますか。子育てのため
の実際的なアドバイスか、あなたがどんなふうにこれに立ち向かうのかまたはそうしよ
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うと考えているのかをアドバイスできますか。	
	 174．あなたはお子さんの将来に備え、計画をたてようとしていますか。いつか来る日
に向き合っていますか。	
Hewett(1970:232)より筆者訳	
	
質問 167	番に対し、母たちはそれぞれに、カテゴライズすることができないほどに個	
性的な回答をしている。つまり、子どもたちの「問題点」は非常に個性的であり、それゆ	
え 173 番の質問にも多くの母親が「他の母親にアドバイスはできない」と答えている。	
つまり、普遍的な「障害観」などは存在せず、母親にとって障害は良い意味でも悪い意味	
でも我が子の個性として捉えられているというのである。	
	 一方でヘベットは、障害児の子育てのジレンマについても指摘している。親は、その子	
が他の子どもと違っていることを受容して支援することと、できる限りその子がその子ら	
しくあることを認めることのあいだを綱渡りしている。違いを強調して支援し過ぎれば過	
保護と言われるし、あまりにも楽観的だと障害を受け入れていないと言われてしまうから	
だ。そうして、子どもの個性を認識していながら、世間の価値判断に合わせて子への関わ	
り方を変えていかざるを得ない親を、ヘベットは「他の人の価値判断を甘んじて受け入れ	
一律の一般的な概念の下に自分の声をなくしてしまう敗者のようだ（：204）とまで言っ	
ている。	
	 親たちのこうしたジレンマまたは価値の揺れについては、ランズマン（Landsman		
2005:138）が、	障害のモデルを使って「医学モデルでも社会モデルでもない、医学モデ	
ルと社会モデルの交差」として説明している。母親にとって、子どもと純粋な一対一の関	
係であるときにはその子はその子自身であって「障害児」ではなく、医学や世間の目に評	
価されるときに初めて「障害児」になるという。それはまったくヘベットの研究における	
母親たちのジレンマと共通するものである。しかし、ヘベットがそれを否定的に捉えたの	
に対し、ランズマンはそれを肯定的に捉え直している。母親たちの障害観は、子育ての過	
程で「差別する社会との仲介者として変化している」とし、「もし世界中の人が障害のあ	
る家族を一人ずつもつなら、人々はもっとゆったりとしていて、世界はもっと美しかった	
にちがいない」という一人の母親の言葉を引用して、	母親のもつ障害観を「社会を変え	
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る力のあるもの」、「新たな障害概念を形成する別な可能性につながる障害観」であるとし	
ているのである。	
	 その障害観は、まずインペアメントを生物学的に切り離さない。インペアメントを含め	
てその子自身であり、「治る」ということはその子が別の子になるということであると考	
える。そのことによって、自分の子どもが世間からアブノーマルと呼ばれることは受け入	
れるのだが、アブノーマルかノーマルかという二元論は否定する」という一見矛盾する障	
害観が形成される。それはつまり、障害は逸脱ではなく「独創的な異常」であるというこ	
とであって、アブノーマルの対極にあるのはノーマルではなくレギュラーなのだという理	
論である。	
	 母親は完全な社会モデルに拠って立つことはできない。むしろ、母親は医学モデルを強	
く支持しているようにさえみえる。一方で、自分の子どもを不完全なもののように判定す	
る医学モデルを批判しつつ、その診断そのものを完全に受け入れており、ただし、障害を	
「治る病気」や「健常」と比べて「劣ったものである」とする見方を否定する。わが子が	
アブノーマルであることで社会的に阻害されることを心配し（心配しないではいられず）、	
障害を劣ったものと考える社会の変容を求める気持ちもありながら、社会が変る前にわが	
子に「障害があるが優れている状態」を求めることや「世間との差を最小限にする」ため	
の努力も惜しまない（：192－193）のが母親であるという。	
似た表現として、中根（2006	:14）は「個人モデルにも社会モデルだけにも還元する	
ことのできない親と子の関係」という表現をしている。知的障害者家族の親は、障害を
もたない「健常」というカテゴリに分類されたままで、子の障害によって当事者性を経
験しており、「障害に注目する個人モデルでも社会に注目する社会モデルでもない、現在
の社会において家族が特別なニーズを抱えることの意味を捉えるような視座」をもって
いるというのである。	
また、要田（1999：2）は、「障害児の親という視座は、差別問題と社会問題の交錯す	
る交点」であって、「その視座にたつことによって日本の社会が構造的に抱えるさまざま	
な問題を逆照射することができる」といっている。障害者と健常者の関係の問題、親と	
子どもの関係の問題、そして現代社会における制度としての家族の問題である。「それぞ	
れの位相の中に、さまざまな差別や権力構造が表現されて」いることが、障害児の親の	
視座にたってこそ発見しうるというのである。	
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	 このように二律背反といえる親の障害観を立脇（2013）は「アンビバレントなストー	
リー」として描き出している。立脇の研究は日本とアメリカの親のインタビューによっ	
て両国の障害観の差異もとらえているが、両国のてんかんの子をもつ親の障害観は「ア	
ンビバレントなストーリー」においては同じである。「普通の子の親」として扱われたい	
という思いと、現実の重荷や外部からの反応などは、引き裂かれるようなアンビバレン	
トな経験のひとつである。また、アンビバレントなストーリーは、「ドミナントストーリ	
ー」から「オルタナティブストーリー」の経過にあるのではなく、３つのストーリーは	
同時に絡みあって存在している。	
	 親の障害観が、一般の常識を超えるだけでなく、例えば専門家のそれとも異なる特殊	
なものであることは、ダーリング（Darling	1983:143）も指摘している。ダーリングに	
よれば、専門家の価値観は、	目標志向的・情緒的中立・普遍性・機能限定という特質を	
もち、親の価値観は還元主義的・感情的・個別性・機能拡散という特質をもつ。ここで	
四つ目の特質として挙げられた「機能拡散」こそ、上記に挙げた親の障害観の複雑性を	
形成する特殊性なのではないだろうか。ダーリングが説明するように、障害児の親は非	
	
障害児の親に比較して、日常子どもたちにさまざまな役割で接している。母親としてだ	
けでなく、教師として、医師として、友人として、訓練士として、ソーシャルワーカー	
として。その役割の数とそれぞれの深さ、またそれが非障害児の親に比較して長期にわ	
たる見通しのきかないものであるという点においても、それは特殊な視座と言ってよい。	
しかし、障害児の親の視座のこうした特殊性も、そこから生まれる障害観も、これま
で十分に確認整理されてきたとは言い難い。それは、ダーリングが重ねて指摘している
ように「専門の優位性に親たちがコントロールされてきた（1983:142）」ことによるのか
もしれないし、ヘベット（1970:204）が指摘したように、親たちが一般の障害概念に屈
してしまった結果、声をなくしてしまったためなのかもしれない。いずれにしても、機
能拡散という言葉の中に、拡散する分機能が薄まってしまうかのような、「専門性」と相
反するネガティブな意味が含まれてしまっていることに着目しつつ、「新たな障害概念を
形成する可能性のある（Landsman	2005:138）」親たちの障害観を再確認する必要がある
だろう。	
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２－３．障害児家族研究の系譜	
久保（1982＝2004：49））は、「障害者家族の研究の主なものは 1970 年代中ごろから発
表されたと考えてよい」としている。	それは、障害児をもつ家族は「たえず関心をもた
れてきたとはいえ、障害児の背後におしやられて副次的に扱われ、研究の前面にでるこ
とは少なかった」からであるという。	
CINII 論文検索によって、「障害」「家族」をキーワードにして検索した結果17、確かに
久保が障害児家族研究が増えたとしている 1970 年代から、障害児者家族の論文は毎年一
定数は発表されてきているものの、大きく数が伸びているのは 1990 年代に入ってからで
あることがわかる。障害者家族の研究は、精神障害者家族の研究から始まっている。		 	 	 	 	 	 	
1970 年までの論文では、精神障害者と家族についての研究（橋本 1961、	関原 1966、	
大久保 1966、	山村 1967、桑原 1968）の他は、岡野(1967)の「自閉傾向をもつ言語障害
児の一症例：家族力動の観点からみた Pseudo	autism の考え方」があるだけである。家
族力動という語は、家族を発病に関係する環境因子のひとつと捉える観方であり、この
時期の障害者家族研究のメインストリームである。		
1970 年代でも精神障害者家族についての研究が目立つが、研究は家族力動の観点から
家族支援の方向に傾斜している。野々山（1972）は、未婚の精神障害者の社会復帰にお
ける「家族」の立場や形態によって、患者に対する責任の持ち方、理解の仕方、患者の
占める家族内の位置などが相違することを析出している。特に、精神障害は明らかに患
者本人の婚姻率の低さと関連しており、このことから、患者の退院にあたっては親の生
存のいかんが重要な鍵となっていること、同胞家族は親(定位家族)の代わりにはならな
いこと、よって退院後の「落ち着き先」としての施設が家庭に代わる機能をもたなくて
はならないことを指摘している。	
	
																												
17	2015 年 3 月 2 日検索結果	
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図 1－1	 (グラフ)	 「障害／家族」論文全体数	 CINI 調べ(2015.3.2)	
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研究によってより鮮明にされており、ストレス研究は、1980 年代以降近年まで、障害者	
家族研究の中心的研究関心として継承されてきた。	
家族ストレス研究は、家族をひとつの社会システムとして捉えるシステム論に依拠する	
研究であり、石原（1985：18）は、「家族ストレスというのは、ある生活パターンを創り	
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出来事として捉えることが多い－が加わることによって、従来の生活パターンが攪乱され	
既存の対処様式や問題解決方式では平衡を維持できない状態（これを危機と呼ぶ）に立ち	
至る状況、さらにそこから立ち直ろうとする努力とその結果までを含む動態的な過程を指	
す用語である」と説明している。ただし、1980 年代からのストレス研究は、家族システ	
ムを分析単位とした石原らの研究とは異なり、家族成員個人特に母親のストレスに焦点化	
した研究が主流となる18（稲葉	1991、1995 など）。	
家族ストレス論によって「障害者家族の実情が初めて体系的に論じられ、また、家族成	
員の抱える多大なストレスが示された点は重要である（土屋 2002：27）」「障害児家族を	
病理家族とみる個人モデル的見地から、障害児家族と環境との相互作用を把握し、社会環	
境の変革によって家族を支えるという社会モデルへの橋梁の役割を果たした（中根	
2005：36）」という面は評価されているが、一方でストレス状況に立ち向かうものとして
の「家族」、親による問題の乗り越えが前提とされている点に注意を払う必要がある（土
屋 2002：27）ことも指摘されている。	
	 また、子どもの障害はストレッサ－として認識されるだけでなく、例えば谷口(1985：
98)は、以下のように、自らの人間観に影響を与えるプラスの転化について指摘している。	
	
	 	 	 	 障害児とその家族の生活は、ライフサイクルの中で幾度か困難な問題に遭	
遇するものの、一般に想像されているような著しい病理現象とかストレス状	
況に置かれているわけではない。むしろ、すぐれて人間的で家族間の緊密さ	
にあふれた学ぶところの多い家族である。	
	
	
	
																												
18石原（2001ｂ：230）は、稲葉らの個人ベースの研究成果を評価しながらも、実際には	
「家族集団のストレスを個人の申告によって測定できるのかという大問題もある（石原
1985：43）」が、それでは家族ストレス論としてのダイナミクスは失われてしまう」こと
も懸念している。	
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障害受容論	
ストレス研究と並んで取り上げられてきたものに、障害受容論がある。ストレス研究は、
もともと大恐慌による家族へのストレスについて研究したヒル（Hill	1949）のＡＢＣ－	
Ｘモデルが理論的基盤になっており、そのため、日本では家族社会学分野で紹介され、教	
育心理学や特殊教育学といった分野で、家族とりわけ母親のストレスをどう理解し、支援	
するかについての研究として使われている。これに対して、障害受容論はリハビリテーシ	
ョンの分野で紹介され、障害者家族が障害を受容することが本人のリハビリテーションに	
重篤な影響を及ぼすことから、家族の障害受容を促し、リハビリテーションの協力者とし	
て資源化することをめざした研究であるとされている。	
わが国で障害の受容概念を広く知らしめ、その後のリハビリテーション実践に強く影響	
を与えたのは上田（1983）である。上田（：207-209）はまず、障害の受容と「あきら	
め」や「居直り」との違いを指摘し、次にライト（Wright	1960）を引用して障害の受容	
の本質とは「価値の転換」であると論じ、「障害をもつことが自己の全体としての人間的	
価値を低下させるものではないことの認識と体得をつうじて、恥の意識や劣等感を克服し、	
積極的な生活態度に転ずること」が障害受容であると述べ、①ショック期	 ②否認期	 ③	
混乱期	 ④解決への努力期⑤受容期の 5 段階からなる障害受容過程を導出している。	
上田のこの理論は、コーン（Cohn	1960）から始まりフィンク（Fink	1967）に結晶す	
る「ステージ理論（障害受容段階説）」が、その源流になっている。その障害受容段階説	
の背景には「悲嘆」の考え方がある。悲嘆とはもともと死者との離別を主題に据えた理論	
であり、そのため、悲嘆を背景にする段階説では、①ショック	 ②防衛的退行	 ③自認	 	
④適応（Fink	1967）の 4 段階を経て、「適応」に至る過程を自然で正常なものと考える	
傾向がある。つまり、1 年以上たって適応に至らない人は例外的であり、否認や防衛的退	
行から抜け出せない人ということになる（南雲	 2002：41-42）。すなわち、南雲によれ	
ば段階説は、「喪失」状態にない、むしろ自らの身体と向き合い続けている状態での障害	
受容には適さないのだが、上田がリードした日本の障害受容論は、段階説に基づいている	
ため「適応すべき」という目標志向性が強い傾向にあるというのである。杉野（2002：	
274）も、上田の障害受容について「同化努力である」としている。それは、インペアメ	
ントの否定的側面にこだわって、むしろそれを自らの強みとして認識するような新社会モ	
デルの立場を「異化努力」としてちょうど反対に位置付けることができるような、適応す	
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べき目標をめざす努力を課すものだという。	
このことは、障害者本人にとっての受容ではなく、障害者家族、多くの場合は母親にと	
っての障害受容に関しての研究でも、指摘されている。夏堀(2003:29)は、以下のように	
述べている。	
	
	 	 	 	 これまでの「親の障害受容」研究が、特定の「良い親」像を作り上げ、そ	
こから逸脱するものを排除してきた可能性は否定できない。障害児の「親の	
障害受容」ということばは、親の心理状態を表す中立的な概念なのではなく、	
それが親の課題として強調されることによって、障害児の親たちは「準専門	
家」的な「共同療育者」や「代弁者」といった、社会のほかのメンバーには	
求められることの少ない特殊な役割をになうことを期待させてきたのである。	
	
	 受容論には、大きく分けて段階説と慢性的悲哀説の二つがあり、そこに両説を包括し広	
範に適用した中田（1995）の螺旋形モデルが加わって、3 つに分類される。	
段階説は、親が子の障害を告知されたときの混乱から受容までを段階的に追ったもので、	
それぞれの論者によっていくつかの段階が示されている。ドローターら（Drotar	et		
al．1975）は、①ショック	 ②否定	 ③悲しみと怒り	 ④適応	 ⑤再起の五段階、ミラ	
ー（Miller	1968）は①混乱	 ②適応への努力	 ③再統合の三段階を示しており、段階数	
にこれまで統一された見解は示されてこなかった。	
逆に、これらの研究を基礎にして、状況に応じてより複雑なさまざまな段階があること	
も明らかにされてきている。例えば田中・丹羽（1990）は、母親の心理的変容は、就学
までに①第 1 の感情反応	 ②第 1 の感情反応からの立ち直り	 ③第 2 の感情反応	 ④第 2
の感情反応からの立ち直り	 ⑤転換期の 5 段階という、「仮の安定状態」と「脱錯覚的な
体験」を経て安定期に至る複数の過程を示すとしている。	
	 一方で、こうして繰り返される複数の過程に終わりがこないことを指摘するのが、慢性	
的悲哀説である。オルシャンスキー（Olshansky	1962＝1968）は、障害児の親たちは
「落胆と回復の過程を繰り返し、慢性的悲哀の周期的回復を経験する」という。慢性的悲
哀も繰り返すうちに親の障害観を変容させて、徐々に「回復」に向かわせていくというの
だが、この説は悲哀が顕在しないときにも内面には存在するということに主張がある。	
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	 これら二つの受容論はどちらも、ある状況にある障害児の母親の心的変容と一致するが
ある状況の母親のそれとは一致しない。段階説や慢性的悲哀の概念をすべての障害に適用
することは、その説が適合しない場合には親の状態の理解をゆがめ、誤った援助の方法を
採用する危険性がある（中田：1995：89）。このために、中田が提案したのが「障害受
容の螺旋形モデル」である。障害の肯定と否定が一本のリボンの表と裏のように常に存在
し、表になったり裏になったりしながら螺旋状につながっていくモデルである。あるとき
には、否定が肯定に変容するように「段階を進む」ことがあるし、ある面では慢性的悲哀
説のように「悲哀は常に存在する」と言うこともできる。さらに、螺旋形の上下をひいた
り押し縮めたりすることで、受容の困難さを変化させることもできるなど、受容過程のジ
レンマを明快に表現したモデルである。	
	
	
自立生活	
「自立」という語は、1970 年に入ってすぐの論文からみられる。初期の頃の「自立」
は、特殊教育学等の分野で目指すべき目標としての「身辺自立」や「経済的自立」とい
う文脈で使われている語である。国際障害者年（1981 年）前後からは、「自立」「障害」
をタイトルに含む論文が急激に増え、森（1981）が海外動向のひとつとして米国の IL 運
動を紹介したのを皮切りに、海外の障害者の自立生活の情報が日本に入ってくるように
なった。		
1980 年代の「自立」は、主に身体障害者の経済的自立を目指す「就労」が主題であっ
た。例えば、全国社会福祉協議会発行の『月刊福祉』は、1981 年に「障害者と自立」と	
いうタイトルの特集で就労や住まいの問題を取り上げており、1984 年には「障害者の自
立・就労・所得保障」というタイトルで特集を組んでいる。さらに、労働経済分野では
就労のための障害児の「努力」が取り上げられたもの（佐々木	1985）、	農業の視点から
自立を目指すミニ作業所を紹介するもの（山崎	1985	）などもみられる。	
その後、徐々に地域、ネットワーク、共生などのキーワードが自立と絡めて用いられ
るようになる。	雑誌「月刊社会教育」（1988）は「障害者の自立と地域ネットワーク」、
雑誌月間自治研（1989）は「自立と共生の時代」というタイトルでそれぞれ特集を組ん
でいる。この中では、自立ホームや余暇活動支援などが紹介される（谷口	1988、井上
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1988、立岡	1988）とともに、障害者の自立を支える社会教育の必要性が主張される（宮
島 1988、楠	1989）など、この時期に自立の概念は「職業的自立」「経済的自立」だけに
限らない概念として拡大してきた。「消費者運動型自立」「制度変革的自立」（楠	1989:)
や「人格的自立」（森下	 1989:89）などがそれである。	
「消費者運動型自立」が掲げる自立の概念は、IL 運動に典型的に見られるものであり、
例えば自立生活センター協議会（JIL）のホームページには、アメリカの障害者情報誌
「リハビリテーション・ギャゼット」からの転載として以下のような文章が掲載されてい
る。	
	
	 	 	 	 自立生活とは、どこに住むか、いかに住むか、どうやって自分の生活をま	
かなうか、を選択する自由をいう。それは自分が選んだ地域で生活すること	
であり、ルームメートをもつか 1 人暮らしをするか自分で決めることであ	
り、自分の生活―日々の暮らし、食べ物、娯楽、趣味、悪事、善行、友人等	
々―すべてを自分の決断と責任でやっていくことであり、危険を冒したり、	
過ちを犯す自由であり、自立した生活をすることによって、自立生活を学ぶ	
自由でもある	
	
この場合の自立は、「自律」とも「独立」とも称され、何よりも自己決定が優先される
のが基本である。主に身辺自立を成し遂げようとする「自助的自立」にはこだわらず、
受けられる援助を受けて本人が自分で決めたことを主体的に行う「依存的自立」（古川	
2007：285）を含めた自立が目指される。	
現在、障害者の自立についての研究で、「自助的自立」だけを自立とする、または職業
的自立や身辺自立だけを自立とする論はないと言ってよい。「依存的自立」が障害者の自
立に少なくても含まれることは、一般的な前提となっている。	
田中（2009：26）は、自立生活を「現代社会における一般的な生の延長線上に位置付
け」た。私的生活の自己管理は、現代社会に生きる誰にとっても当たり前のことであり、
当たり前の生活が障害者には不可能とされていることの差別を訴えるのが自立生活運動
であるという。つまり、自立生活とは「現代社会における一般的な生活形態」であり、
障害者にはそれが不可能だとされている差別に抗するのが「障害者の自立」なのである。	
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何を「一般的な生活形態」とし、何を「差別」として取り上げるのか、障害者の自立を	
語ることは、そこにある障害観を語ることでもある。	
	
ここからは、ここまでに挙げた「ストレス論」「障害受容論」「自立生活」研究のレ	
ビューによって、親の障害観につながる知見を探索し、整理する。	
	
２－４.	ストレス研究からみた障害観	
	 ストレス論の原型としてヒル（Hill）の	ＡＢＣ-Ｘモデル19という要因連関モデルが	
ある。Ａ要因（ストレス源となる出来事、あるいはその属性としての困難性）は、Ｂ要因	
（家族の危機対応資源）と相互作用し、またＣ要因（家族がその出来事に対してもつ意味	
付け）と相互作用して、結果Ｘ（危機状況）をもたらすというものである。ここでの主要	
なポイントは、なんらかの出来事なり事件が生じても、それをそのまま家族ストレスとみ	
るのではなく、ストレス源となる出来事、つまりＡ要因と、結果としてのストレス状況、	
あるいは危機状況（Ｘ要因）をまず明確に区別していることである（石原 2001b:222)。	
一見出来事が大きなストレスをもたらすようなものであっても、Ｂ要因やＣ要因次第では	
家族集団は深刻な危機に陥らなくても済むのである(野々山 2009:226)。		
																												
19	Hill、Reuben(1958）Social	stresses	on	the	family、Social	Casework、Feb-March、
3.	 ヒルのＡＢＣ－Ｘモデルは、マッカバンら（McCubbin	et	al。	1981）によって、二
重ＡＢＣ-Ｘモデルの開発につながった。ＡＢＣ－Ｘモデルでは結果として表現される家族
危機は、原因となることもあるからである。abc（当初のモデルの各要因を小文字で示す）
の各要因によって危機の程度（ｘ）が増長されたり緩和されたりするが、こうした一連の
対処行動が結果的に新たなストレス源となったり、時間の経過とともに当初の出来事がま
ずます困難なものとなっていったり、新たに別のストレスが派生したりする可能性もあ
る。二重ＡＢＣ－Ｘモデルではこれをストレス源の蓄積と捉え、aA という記号で表す。同
様に、既存資源に加えて新しく開発される資源もあるだろうし（bB）、		出来事に対する意
味付けも時間がたてば変化していくこともある。		
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	 本論が特に着目するのは、Ｃ要因である。Ｃ要因は、「家族がその出来事に対してもつ	
意味づけ」であり、障害児家族のストレスをテーマにした時、Ｃ要因のひとつとして「障	
害の告知時に親がもっていた障害観」が挙げられるだろうし、その後の育児の過程におい	
ても「変容する障害観」は、重要なＣ要因としてそのときどきのＡ要因と相互作用し、Ｘ	
の程度を左右するだろう。	
		ヒル（Hill	1958:141）は、ＡＢＣ－ＸモデルにおいてＣ要因をもっとも重視している。	
Ｃ要因を最初に、しかも明確に位置付けて論じたのは、ヒルにほかならなかった（野々山	 	
2001：251）。Ｃ要因に関連してヒルは、危機促進的な出来事について次のような 3 つの	
可能な規定(意味づけ)がありうると指摘している。すなわち第一に、公平な観察者によ	
る客観的な規定、第二に、地域社会による文化的な規定、そして第三に、家族それ自体に	
よる主観的な規定である。中でもヒルは第三の家族による主観的な規定を重視した。		
(Waller&Hill	1951:462-464=野々山 2001：251 より引用)	
	 ストレス理論は、ヒルの後継者であるマッカバンらによって、二重ＡＢＣ－Ｘモデルに	
発展した。二重ＡＢＣ－Ｘモデルは、ヒルのＡＢＣ-ＸモデルではＸ要因とされていた結	
果が、次の段階ではストレス源＝Ａ要因にもなるというトートロジー問題を乗り越え、時	
間的経過プロセスに焦点をあて、家族危機の発生までの「前危機」と危機発生以後の再組	
織化・再適応過程を「後危機」とする連続した局面であると位置づけた。	
しかし、ＡＢＣ-Ｘモデルにも二重ＡＢＣ-Ｘモデルにも、家族集団のストレスを個人の	
申告によって測定できるのかという大問題（石原 1985:43）が指摘されている。マッカバ	
ン自身も家族ストレス論のこのような不備を認めている(Macubbin	1983:139-141)。さら	
に、実際的に個人を対象に調査することになるという問題の他に、そもそも家族という集	
団を対象とするこの研究の限界を指摘する批判もある。家族を 1 つの社会システムとし	
て捉えることで、「家族内部の関係性は問われず、障害者家族は社会システムとして、ま	
たストレスに立ち向かう集団としての側面についてのみ考察が行われてきた（土屋	 	
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2002：	28）」こと20に対する批判である。	
	 これに対し、ラザルス（Lazarus	1985）のストレス認知理論は、もともと心理学的研	
究のひとつであり、分析の単位も個人に限定されている。ストレス認知理論では、ストレ	
ッサーによってストレス反応が生じる過程の中に、認知・対処・資源が介在する。ストレ	
ッサ－がストレス反応を引き起こしているのではなく、ストレッサ－をどのように認知す	
るかに、そしてそれにどのように対処するか、どんな対処資源があるかといった要因が媒	
介してストレス反応の重さが決まるとされる。	
ただし、基本的なモデルの構造はＡＢＣ－Ｘモデルと大きく変わらない（中川	 	
2003:157）とされ、このため中川は、家族ストレス論とストレス認知理論を合わせて	
先行研究を整理し、「ストレッサ－」、「結果変数としての適応・well-being・ストレス	
量」、そして「媒介要因として対処資源・コーピング・ストレッサ－に対する認知」を分	
類している。この研究では、「ストレッサ－」として、「子どもの日常的ニーズ管理」「ケ
アのために時間や自由が制限されること」「きょうだいの心理的問題」「専門家との緊張
関係」「夫婦の不和」などが挙げられ、結果変数として、「ストレス全体量」「母親の抑う
つ度」「孤立感」「夫婦関係」「セルフエスティーム」「育児への自信」などの well-being
指標、「結婚満足度」「家族関係の変化」「家族活動への支障」などが挙げられ、媒介要因
としては、以下の要因が挙げられた。	
まず、媒介要因の対処資源としては、内的対処資源である「親の信念」「信仰」「心理
的特性」などが、外的対処資源では「ソーシャルサポート」、「社会的ネットワーク」、	
「凝集性」に代表される「集団としての家族の特徴」と「社会経済的な環境」が挙げら	
れた。	
																												
20	この点については、先行研究のレビューからは「家族ストレス」と掲げつつも、調査の対
象が母親であることは多く、湯沢（1977）が「個人ストレスと家族全体としてのストレス
の区分等を明確にすることを課題として」挙げている通りである。	
	37	
	
次に、コーピングでは、情緒焦点型コーピングとして「希望的観測」「回避」「自責」「	
認知的距離」「自己制御」「責任の受け入れ」「積極的再検討」、問題焦点型コーピングと	
して「認知的再構造化」「情報収集」「ソーシャルサポートの希求」「問題との向き合い」	
「計画的な問題解決」があった。	
三つ目の媒介要因は「ストレッサ-に対する認知」であり、「障害児をもつことをどのよ	
うに認知するか」である。本論で対象とする母親の障害観は、この「ストレッサーに対	
する認知」を含む概念である。ＡＢＣ－ＸモデルにおけるＣ要因もここに含まれる。中	
川(2003：165)は、この要因が「ストレッサ－が危機になるか否かを予測する主要な媒介	
要因である」としながら、この問題に焦点をあてた研究は殆どないことを指摘している21。	
	 Ｃ要因が家族ストレス論の中でとりわけ実証されることが少なかった（前田他	1987：		
51）という状況下で、前田ら（1987）は、結果変数である「家族適応」とＣ要因の理論	
的精緻化のための実証研究を行っている。まず、Ｃ要因として「共感的態度」と「状況	
の定義づけ」という 2 つの認知変数を用意した。「状況の定義づけ」は、家族内のキーパ	
ーソン（主たる世話人）が「患者の状態に関する定義」と「家族の扶養に関する定義」	
をどのくらい明確に認知しているかを示すもので、その時点での家族の状況認知の曖昧	
性の度合いが問題とされる。結果として、家族内のキーパーソンの「状況の定義づけ」	
という認知は、共感的態度形成に強く関連し、家族適応を規定していると考えられた。	
	 また、谷口（1985:94）は、両親のストレスに強い影響をもたらす要因の一つとして
「家族の誰かが過去に障害児に接していたかどうか」を挙げている。この媒介要因として
の「認知」は、「子どもに有効な経験として活かされることもあれば、否定的・拒否的な
態度・行動を発現させることもある」というものである。	
	 ふたつの研究からは、障害についての知識・認知の量がストレスに影響していることが
わかる。障害観は認知の量だけで形成されるものではないが、本論が親の障害観を描き出
すにあたっては、「障害」認知の量的な把握（障害についての情報の量）という視点もひ
とつの指標になるだろうことが示唆される。	
																												
21	野々山（2001：251）も「Ｃ要因については残念ながら殆どのその理論展開が見ら
れない」と言っている。	
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	 また、渡辺ら（2002）は、子どもの自立をめぐるストレスと対応資源についての研究
において、「子どもの障害の受け止め方(認知)」という要因をストレス認知理論における
資源として分類し、下位概念を二つ設けている。「子どもの障害に対するポジティブな意
味づけ」「子どもの自立に対する確信」である。それぞれに表に示すような質問項目が用
意された。	
	
表 1－1	 「子どもの障害の受け止め方(認知)」の質問事項(渡辺ら	2002)	
子どもの障害に対するポジティブな意味づ
け	
・子どもが障害をもっていることで、親として成
長させられることがあると感じている	
	 ・子どもが障害を持っていることによって生じる
困難は克服できるものだと信じている	
	 ・子どもが障害を持っていることで学ばされるこ
とがある	
	 ・子どもが障害をもっていることで切ることの意
味を教えられたと思う	
子どもの自立に対する確信	 ・子どもは自立できると信じている	
	 ・子どもは社会的な支援を得ながら自分で生活し
ていけるようになると信じている	
	 ・子どもが施設に入所せずに地域で生活していく
ことは可能だと信じている	
	 ・子どもは親の手を借りなくても生活していける
ようになると信じている	
	
これらの質問項目から、「子どもの障害に対するポジティブな意味」は親自身の精神的
成長に限定されており、社会における障害の意味や社会と障害の関係には言及していない	
ことがわかる。結論としては、「子どもの障害に対してより肯定的な意味づけができ、他
の障害児者の親や友人などによるインフォーマルサポートや、専門家によるサポートを得
られる親ほど、子どもの自立に関してより確信をもつことができる傾向にある（：177）」
ことが示されているが、相関する要因間にどのような因果関係があるのかが明確には示さ
れていない。おそらく、わが子の障害によって親が精神的成長を遂げたことを自覚するこ
とは、社会におけるわが子の位置付けへの希望と期待を生むであろうし、それによって社
会が変ることの期待を生みだすかもしれない。また、少なからずそうなければ「子どもが
地域社会で自立できる確信」は生まれないのではないか。親がその見守りを移譲できると
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感じるほどの社会の成熟を確信する過程をより詳細に分析する必要がある。	
以上のように、ストレス研究の先行研究レビューによって、親の障害観についての知見
が、ストレス論のＣ（またはｃＣ）要因やストレス認知理論の「認知」という要因で示さ
れてきたこと、それが重視されてきたことは確認できたが、その研究蓄積は多くはないこ
ともわかった。ただし、これらは本論で定義した「障害観」と完全に一致するものではな
い。ストレス研究で示されたＣ（ｃＣ）要因も認知も、あくまでもわが子に障害があるこ
とを親としてどう認知するかであって、障害そのものをどのように認知しているかとは異
なる。当然両者は相互に強く影響しあうものであり、本論で対象とする障害観には、「わ
が子に障害があることをどう認知するか」によって形成される面も大きい。両者を明確に
定義づけ、その相関関係についても考察を加える必要があるだろう。	
	
	 ２－５.	障害受容論からみた障害観	
障害児の親の受容段階説では、最終的に辿りつくべき受容の最終段階に、障害を告知さ	
れたときに持っていた「従前の障害観」から変容した親の障害観が示されることになる。	
本論のテーマと重なるのは、この最終段階にある「変容した障害観」である。	
日本で多くの研究者が引用したドローターら（Drotar	et	al.	1975）の研究は、障害	
児の親の受容過程を	5 段階に分けており、ショックから始まって否認・悲しみ・適応の	
あと、最終段階は「再起」であるといっている。ここでいう「再起」とは、罪責感からの	
回復であり、「母親が子どもに問題が起きたのは自分のせいではないと捉えることができ	
る段階」であった。	
これに対して、要田（1989）は、「障害受容の段階」を親の感情変化ではなく親の障害	
観の変化に焦点をあてて捉え、	受容段階を 3 段階とし、そのうち前者２段階（葛藤と受	
容）を「健常者をモデルとした障害者観」に依拠する段階、最後の段階「変革」を「障害	
を劣等と捉えない障害者観」を基盤とした段階と規定したのである。	
そして、この要田が指摘した最終段階は、それまでの感情変化に焦点が当てられた研究
では記述されていなかったことを指摘している。「なぜなら、私たちが「常識」の中にも
っている障害者に対する考え方、価値観を当然のこととし、このことを問わない限り、こ
の段階は、明確に記述されえないものだからである（：47）」すなわち、これまでの障害
受容段階説では、わが子をかわいいと思うようにはなったが、依然従来の障害観（＝障害
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とは劣っていることである）をもったままの「受容」が最終段階とされていたが、実は
「親自身が障害を排除している状況に気がついたとき」に真の受容である「変革」という	
段階がおとずれるという説である。その意味で、要田の説は、障害受容を「単に感情の変
化として捉えるのではなく、当然ながら感情の変化も伴ううえで「人間の価値とは何か」
それをどのように考えるかという価値観の変化に力点をおいて母親の心の変化と捉え（：
46）」、これまでの段階説の最終段階の先に、真の最終段階があることを示したものであ
る。	
	 障害受容段階説は、このように障害受容の段階を規定したうえで、親たちを最終段階	
に向けて支援できるかどうかを研究の目的とする。そのため、障害受容がどの段階まで進
んでいるかを見極めるための尺度の作成が、研究のもっとも重要な鍵となる。	
	 倉重・川間（1995）は、態度理論に基づいて障害受容尺度を作成した。その 6 つの下	
位尺度のひとつに「障害観」がある。倉重・川間が設定した「障害観」をはかる質問項目	
は、①いずれはお子さんの障害による今の状態はよくなると思いますか	 ②お子さんを幸	
せにするのは健常児に近づけることだと思いますか	 ③近所の人とお子さんとで交流があ	
りますか	 の 3 項目であるが、これらの項目は、いずれも重みづけ係数が低く、障害受	
容との関連が強くないことが示された。	
	 また、石本・太井(2008)が障害受容尺度とした障害観は、「障害は一つの個性であると	
思う」「この子は私たちのもとを選んで生まれてきたと思う」「子どもを育てることは楽し	
い」「子どもを育てることで私が成長していると感じる」の４項目であったが、この研究	
でも、これらの項目は「尺度として必ずしも適切とは言えなかった」とされており、いず	
れの研究でも「障害受容を示す障害観」を規定することが困難であることが示唆される結	
果となっている。	
	 つまり、これまでの研究で見えてきたことは、障害受容段階説が最終段階として設定す	
る「受容」の段階は、いずれも研究者の主観的な判断から導かれたものである（桑田・神	
尾	 2004：275）ため、客観的尺度にはなりにくいということであった。さらに、それど	
ころか、障害受容は心的援助をめざした研究であったにもかかわらず、今日では障害をも	
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つ人たちの足枷22にすらなっている（南雲	2002:77）と言われている。南雲(：80)が指	
摘するように、障害受容の最終段階を「障害があっても社会の一員であり、社会の人から	
も当然受け入れられるべきものだと考える」障害観と規定しようとすること自体が、「行	
き過ぎ」なのである。むしろ、先に引用した要田(1989)による「障害受容の先にこそ、	
真の受容がある」のであって、家族自身の障害観を含む「受け入れていない社会」に気づ	
くことが、目指されるべき真の障害受容なのであると考えられる。	
	
３．自立生活と家族	
３－１．自立と依存	
「自立」の概念は時代によって変化してきている。今日、自立と依存は「連続した概	
念」としてセットで語られるようになった。古川（2007:285-286）は、「自助的自立」と	
「依存的自立」の概念を示し、以下のようにいう。	
	
	 	 	 	 社会福祉における「自立生活支援」という理念は、自助的自立の助長とい	
う文脈を離れ、他者や社会福祉制度に対する依存を前提に、すべての人々に	
選択と自己責任の権利、そして人にふさわしい生活の保障とを同時的に保障	
することを意味する「依存的自立の支援」という文脈において追及され、実	
現される必要がある。	
	 	
	 しかし、「依存」への理解の仕方は語られる分野によって異なるようである。特に、同	
じ青年期の自立についてでも「障害者の自立支援」と「児童養護施設退所者の自立支援」	
																												
22	南雲(2002：77)によれば、リハビリテーション関係者は、訓練プログラムに意欲的でない
患者のことを「障害受容ができていないから困る」という言い方で表す。南雲が指摘する
のは、このような「足枷」である。	
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を含む障害のない青年の自立では、「依存」の理解が大きく異なる。	
	 後者では、依存は「他者とかかわり合い、頼りあう関係（鈴木	2007:150-151）」とし	
て理解されている。例えば平田（2010:178)は、「自立と依存性は対極概念ではない」	
という前提から、大学生や大学院生を対象にした調査により、「適応的な自立とは、自立	
と依存性がともに高い状態である」という結果を導きだした。「適応的な自立」とは独立	
性のみが強調されるものではなく、	他者への適度な依存性も持ちつつ、	自立と依存性	
のバランスを保っていることだとしているのである。特に、児童養護施設退所者の自立支	
援では、頼るべき親の不在による「あてのなさ」が、将来の夢を漠然と描くことのできる	
余裕や、友人と信頼関係を結ぶ他者信頼感、自分らしさを追求する時間や場を体験するこ	
とを剥奪していると指摘され（山田	2008）、『児童自立支援ハンドブック（厚生省編	 	
1998）』でも「必要な場合に他者や社会に助言、援助を求めること」を「適切な依存」	
として位置付け、それが「社会自立の前提となる」としている。	
	 一方で、例えばパラサイトシングルのような状態、すなわち親への（終わりの見えな	
い）経済的依存や生活の依存は、「適切な依存」とは言われない23。親から独立した 1 人	
暮らしの青年が生活保護を受けて暮らそうとする場合も「適切な依存」とは言われない。	
つまり、「適切な依存」とされる「必要な場合に他者や社会に助言や援助を求める」とは、	
たいていのことは自分でなんとかするが「本当に困った時」には、素直に誰かに一時的で	
緊急避難的な SOS を出すという（その程度の）ことである。	
	 これに対して、障害者の自立生活は「助けなしにどの程度おこなえるかではなく、助け	
を借りてどのような生活ができるか」その中身が問題になってくる（Zola	1988=1989:	 	
																												
23	ただし、現代の日本において、「適切な依存」の範囲に収まらない青年（もしくはそ
れ以上の年齢も含め）がかなりの数いるらしいことは明らかになっている(山田 1999)。
しかも、それはどうやら、日本だけの現象ではない（Newman	2013）。ニューマンによ
れば、グローバル化の影響から雇用が不安定になっている先進国で、親以外に頼るとこ
ろがなくなっている青年に「親元暮らしという戦略」としてのパラサイトシングルが広
がっているというのだ。それが「アコーディオンを広げるように成人した子どもを受け
入れる親」との共依存によって成立し、それはもはや特殊な例ではなくなっている。	
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47）。それは「自活」と異なる概念として規定され、障害者が年金や生活保護で生活し	
ていてもそれを「経済的自立」の一形態とする（谷口	1994：	184）ような依存と自立の	
関係である。	
	 つまり、一般的には依存の量・質が少ない状態を自立と呼ぶのに対し、障害者の自立で	
は自立の質のほうに焦点があたり、依存の量・質はそれほど問題ではない。むしろ、「自	
立とは依存先を増やすことだ」という論もある。熊谷（2012）がインタビューの中で、	
以下のように語っている。	
	
障害者というのは依存先が限られている人たちのこと。健常者は何にも頼	
らずに自立していて、障害者はいろいろなものに頼らないと生きていけない	
人だと勘違いされている。けれども真実は逆で、健常者はさまざまなものに	
依存できていて、障害者は限られたものにしか依存できていない。	
	 だから、自立を目指すなら、むしろ依存先を増やさないといけない。障害	
者の自立生活運動は「依存先を親や施設以外に広げる運動」だと言い換える	
ことができる。	
	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 ＴＯＫＹＯ人権	 第 56 号（平成 24 年 11 月 27 日発行）	
http://www.tokyo-jinken.or.jp/jyoho/56/jyoho56_interview.htm	(2015.5.31)	
	 	
	 こうなると、先に挙げた児童養護施設退所者に対する自立支援と障害者自立支援が同じ
ことを射程にしていいのではないかという気がしてくる。どちらも（育ち方が異なる或い
は心身機能が異なるために）社会から依存先を充分に与えられておらず、それを本人の努
力や家族、施設の支援によって補ってきた存在だからである。そのように依存できる先が
少ないのであれば、もっと依存すべきである。それもひとつの場所に深く依存しようとす
るのではなく、多くの依存できる先を作るべきだというのが熊谷の戦略である。逆に、い
わゆるパラサイトシングルは、ひとつの場所に深く依存しすぎることが問題視される存在
であり、それはそれで問題とされる。	
	 すなわち、障害者の自立とは「依存先を親や施設以外に作ること」によってこそ実現す	
るというのが本論における社会モデル的な自立の捉え方である。ただし、本論は脱家族論	
のオルタナティブ「（親が）蹴飛ばされない自立」を模索しており、「当事者にとって	
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自立とは、なによりも、家族と施設への依存から脱却することにある（河野 2013：28）」	
とは定義しない。あくまでも、依存先の数が増えることにこそ意味があり、家族がひとつ	
の依存先であることを否定しないものである。そのうえで、熊谷（2012）の言うように	
24、ひとつの依存先には深く依存しないこと＝家族に依存しすぎないことが自立であると	
考える。		
	
３－２．自立と母親	
	 堀（2014：47-59）は、障害者解放運動における親批判を、「家族社会学における近代	
家族論を援用した説明図式」と「逸脱の社会学におけるラベリング論の議論」の二つに	
大別している。	
	 ひとつめの「近代家族論を援用した説明図式」は、まさに本論第 1 章で挙げた脱家族	
論を生みだした説明図式である。すなわち、①家内領域と公共領域との分離	 ②家族構成	
員相互の強い情緒的関係	 ③子ども中心主義	 ④男は公共領域・女は家内領域という性別	
分業	 ⑤家族集団性の強化	 ⑥社交の衰退とプライバシーの成立	 ⑦非親族の排除	 ⑧核	
家族という近代的家族の特性（落合 1994：103）によって、脱家族を説明するものである。	
家族愛（②）という名目の下に家内領域（①④）としての子育て（③）が母親に分業さ	
れ（④）、父親の不在（④）・プライバシーの成立（⑥）による母親の孤立は「子の囲い込	
み」を生んだ。特に弱者である障害児の存在は、家族の愛の力（⑤）を証明する重要な媒	
介項になりうる要素でもあり、母親による囲い込みを一層強くする。しかし、このような	
ケアの受け手を弱者としての立場に追い込んでしまいがちな介護は、個人を単位とした家	
族という「新しい近代家族」の形態を踏まえて再考されるべきであるというのが、「近代	
家族論を援用した説明図式」の大まかな流れである。こうした囲い込みからの解放の手段	
																												
24	熊谷自身は、別の対談の中で母親から（900 キロ以上）距離を置こうと決心したこと、す
なわち「蹴っ飛ばす」体験をしたことを話している。が、彼はその経験の中で「自立とい
うのはどうやらケアを断ることで実現するのではなく、むしろ一か所のみからケアを調達
することを断ることなのだとつくづく思いました」と言っている。（熊谷	2013:157）	
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としては、当事者の自己決定を尊重し、当事者自身がサービスを選び、ヘルパーに指示を	
だす主体となるためのパーソナルアシスタンスとダイレクトペイメントの制度化を主張す	
る論（岡部 2006）がみられる。	
	 「逸脱の社会学におけるラベリング論の議論」は、ゴフマン（Goffman	1963=2012）の	
「スティグマの社会学」に起源がある。	ゴフマンがスティグマのある人として規定した	
のは「それさえなければ問題なく通常の社会的交渉で受け入れられるはずの個人に、出会	
う者の注意を否応なく惹いて顔をそむけさせ、彼にある他の好ましい属性を無視させるよ	
うなところがある」人である。そして、「当面の特定の期待から負の方向に逸脱していな	
い者」を「常人（the	normals）」と呼ぶ一方で、そのような属性ではなく関係を表現す	
る言葉のほうが重要だと強調している。最終的には、人はその社会的場面によって「常	
人」にも「スティグマのある人」にも変化する存在であることを言っている。	
	 障害児の親のような立場は、まさにこの両義性を有する存在である。それを、ゴフマン	
は「第二の型の事情通」と呼ぶ。それは「社会構造上スティグマのある人に関係をもって	
いる人である。この場合その関係ゆえに、外側の社会から一体化して扱われることがある	
ので、障害児の親は「常人」でありつつも「スティグマのある人」の経験もすることにな	
るということである。	
両義性をもった親はあらゆる場面でスティグマを経験しながら生活するのだが、そのう	
ちに「スティグマのある人をあたかもスティグマをもっていない人のように扱う（:59）	
25	 」、「ときにはスティグマのある人を礼賛する(:60)」ような反応を示すことがあると	
いう。「印象操作」と呼ばれるこれらの方法は、子どもの障害によってスティグマを背負	
うことになった親がみせる、「閉じこもり」「開き直り」「隠ぺい」という行動になって現	
れる。	
	 この二つの理論からは、障害児とその母親のあいだにある「囲い込み」という構図がそ	
れぞれに明らかにされている。「近代家族論」からは「意思をもった積極的な囲い込み」、	
「ラベリング論」からは「隠れ蓑としての囲い込み」である。	
																												
25	ゴフマンはそれを「常人化」と呼んだ（：59）。			
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	 「意思をもった積極的な囲い込み」は、「暖かい情緒的なかかわり（岡原	1995:78）」	
によって形成される。社会には、愛情を母親に強制する構造があり、そのため母親は愛情	
が存在することを社会にたいして表明しなくてはならず、その手段として母親による囲い	
込みが必要とされるというのである。しかも、西欧の近代家族にはある別の規範、すなわ	
ち子どもを家族から離れた外の世界へ押し出そうという規範が日本にはないということも	
要因になり、日本の母親たちは「良い母親」のアイデンティティを守るために、「意思を	
もって積極的に子を囲い込む」のである。要田（1994）は、日本型近代家族の特徴とし	
て、障害者が家族の中で次のように位置付けられると述べている。	
	
	 	 	 	 障害者は家族に扶養される者であり、扶養される限り親の管理下におかれ	
る。また、家族内の関係は、障害者にとっては平等ではなく、一人前とは扱	
われない。通常の場合でも子は成人しても必ずしも親の元を離れなくてもよ	
い。ましてや、障害者の親からの自立などありえない。	
	 障害者は成人になろうと、「経済的には自立できない」のであるから、「親	
の責任であり」、「親に面倒をみられるのが当たり前であり」、そのため「親の	
保護下に入るのが当たり前である」。	
	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 										 (要田	1994:73)	
	
	 このような種類の囲い込みについて、藤原（2002：152）は、ライフステージの変化	
にかかわらず、母親はこどものケアを介護ではなく「育児」あるいは「養育」という意識	
の範疇で行っていると指摘する。障害のある子に寄りそうことで母親のアイデンティティ	
が生かされ、家族もまた絆や結束が与えられるという、母親を中心とした家族ケアの奨励	
が今なお顕著であり、障害児の母親はそれに囚われて積極的に子を囲いこんできたという	
のである。	
	 西村（2008）は、知的障害者と学生たちが対等な立場で交流する「ちょこさぽ」とい	
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う活動を通じて、親の考えや親子関係が本人の余暇活動26の参加に大きく影響している	
ことが課題として浮上していると指摘している。親たちは、本人の意見や思いよりも自分	
たちの意見を優先させているが、それは本人が自分の意見をはっきり伝えるのが苦手であ	
るために、これまで親が本人のためを思って全てを決めてきた経緯があるからだと西村は	
説明する。つまり、藤原（2002）の言うように、いわゆる「育児」が成人後も継続して	
いることが、親による囲い込みを形成していることを示唆するものである。	
土屋（2002）も、「出来る限り面倒をみることを決意する障害児の母親」の存在を示唆	
した。「まだまだお母さん大丈夫だから、うちにいたほうがいい」などと子どもの自立を	
拒否する事態も多々ある一方で、子どもの自立を〈あたりまえ〉と受け止め、本来ならば	
親から離れるのは当然である、〈出したほうがいい〉と自らを納得させようとしている親	
（:218）の姿がみえてきたことも指摘されている。	
これまでの障害児の親たちの間では「障害のある子のケアは母親がする」というモデル	
が世代間に引き継がれてきた。が、近年は障害児者の在宅福祉サービスが不十分ながら整	
備されつつあり、親による「抱え込み」が軽減されることも期待できるだろう（植戸	
2012:6)とも言われ、「『障害児の親』に対する一般のステレオタイプ的イメージを脱しつ	
つある若い親たちが確かに現れてきている（石川	1995:40）」ことも指摘されている。	
田中智子（2013）もそのことを指摘している。親はある時期までに充分にケアを展開す	
ることができたという実感をもち、親自身の内面で人生に対する肯定感がもてたとき、親	
																												
26	「ちょこさぽ」結成のきっかけになったのは、大学の授業に知的障害当事者が講演に来た
際に「みなさんはどんな余暇活動をしていますか」と投げかけたところ、学生の反応が薄
かったことだったという。「余暇」「活動」という学生にとっては耳慣れない言葉には、「気
ままな」「思いつきの」過ごし方が許されない知的障害者の生活実態があることに気づき、
知的障害者の「普通の生活」のための自然な余暇活動を目指して「ちょこさぽ」は始まっ
た（西村 2008）という。よって、本論では便宜上「余暇活動」という言葉を使ったが、西
村の意図する「ちょこさぽ」の活動内容を指す正確な言葉ではないように思うので付記す
る。	
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役割を変容して子の生活の場を移行することができるとし、その傾向は相対的に若い世代	
に見られるという。これらの先行研究からは、「意思をもった積極的な囲い込み」は、時	
代によって徐々に変化しつつあるということがいえるだろう27。	
	 一方で、「隠れ蓑としての囲い込み」は、それよりさらに古くからあるステレオタイプ	
のようだが、これは案外に根深く、あまり減っていないのではないかとも思える。例えば	
精神障害者の親子関係を「親子カプセル」というシステムで説明した岩田（1995）の報	
告は、親子カプセル形成の要因として、精神障害に対するスティグマを第 1 に挙げてい	
る。そして、この親子カプセルを破る方策としては、「近所の人に見つかってしまったの	
で、隠すことをあきらめ居直って踏ん切りをつけた」や「自分ではどうにもならないと絶	
望している時に家族会を紹介された」など、閉鎖された家族システムを開く契機が外から	
与えられたケースが報告されており、この「隠れ蓑としての囲い込み」が外からしか解放	
できない囲い込み、つまり内側からは容易に開けなくなってしまった末の、いわば追い込	
まれた囲い込みであることが示唆されている。	 	
要田（1999）は、障害児・者の『家族への囲い込み』は社会において所与のものとして	
肯定されてしまっていて障害者と家族の関係には疑問がもたれていないことを指摘してい	
る。そのような社会の在り方によって、「障害者と母親が代理戦争させられている」とい	
う言説のなかには、「本来闘うべき関係ではないのに」という含みもあるだろう。「隠れ蓑	
としての囲い込み」は、そのような意味でネガティブな囲い込みであり、「本来」の「闘	
わずにすむ母子関係」を取り戻すよう、社会のありようを変えていくべきだろうことが示	
めされている。	
	 一方で、はじめに示した「意思をもった積極的な囲い込み」はポジティブな囲い込み	
といえる。内田（2014）は、親に見守られながらグループホームや一人暮らしに挑戦す	
るというような「成人知的障害者の暮らし方の一つのモデルケース」を示し、ポジティブ	
な囲い込みから積極的に降りようとする母親がいることを指摘している。何よりも、暮ら	
し方の選択肢が増えることはノーマルな生活への第一歩であるが、それについて全面的に	
																												
27	ただし、本論は「意思をもった積極的な囲い込み」	
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承認してしまうことも「囲い込んではいけない」という悲壮な覚悟を母親にもたらしてし	
まう危険があるともいえる。当たり前に当たり前の生活が実現するノーマライゼーション	
が障害のある子と親の関係においても、両者それぞれにおいても、充分に保障されるべき	
である。それにはまず、画一的ではない自立のありかたが認められなくてはならない。	
	
３－３．知的障害と自立生活	
「社会モデルは、知的障害者の感情にもコミュニケーションの困難さにも、つまり知的障
害者の問題について説明できない（Marks	1999:88）」と言われる。社会モデルを掲げる
障害者運動は、どの国においても知的障害のない身体障害者から始まっており、知的障害
というインペアメントによって充分に自分を主張することが難しい知的障害者を無自覚に
排除してきたことが反省されている。横須賀（1992）のこの言葉もよく知られている。	
	
	 	 	 	 新しい自立概念は自己決定という考え方をもちこむことで、その対象を拡	
大することに成功したが、同時に自己決定できない『障害者』を排除してし	
まったのである。	
	 	
知的障害の自立生活については、ピープルファーストでしばしば使われる「遅れを招く	
環境」28という言葉もある。それは、以下のような概念である。	
	
制度や偏見によって｢ちえおくれ｣というレッテルがつくられ、社会はその	
レッテルにあった人々を再生産しているのです。ですから知的障害者は、障	
害によってではなく、こういった環境要因によって、世にいう「ちえおくれ」	
にされてしまうのです。	
																												
28	『遅れを招く環境』は、1984 年、アメリカカリフォルニア州の州都サクラメントにあるキ
ャピタル・ピープルファーストがカリフォルニア州発達障害審議会に対して提出した報告
書のタイトルである。	
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（People	First	of	California	1984=秋山ら訳 1998:2）	
「『遅れを招く環境』によって、多くの知的障害者が自分を価値がないものだと思いこま	
され、自信がもてなくなる。『遅れを招く環境』によって『遅らされた人』が知的障害者	
なのである」というのがピープルファーストの主張である。これは社会モデルの主張その	
ものである。「遅れを招く環境」は病院・作業所・学校などあらゆるところにあり、「実に	
悲劇的なことに、ほとんどすべてのサービスが遅れを招くようなものになっており、さら	
に悲劇的なことには『お世話する人』の態度の中にもそれが見出される(:55）」。	
	 例えば、大人が子どもにとってベストはなにかを自分が一番知っていると思いこんで、	
人生の決定を下してしまう（Davis&Watson	2000）、特殊学校の経験と子ども時代の過保護	
により仲間との関係を発展させる能力を身につけられない(oliver&Sapey		
2006=2010:123)、一連の医療的、あるいは準医療的な介入を通して自分たちが病気であ	
ると信じるように育てられることで、大人の指示がなければ命を落としてしまうように感	
じている（Oliver	1990=2006:169）などがその例である。このように「知的障害がある	
こと」イコール「できない人」として扱うという抑圧と同時に、「できない人」としての	
知的障害の人に「できる人」の像を押し付ける「規範」が知的障害者の自立を阻むケース	
も報告されている。	
例えば、青木（2011）は、グループホームで同居者との関係にトラブルが生じて親元に	
帰ったある人を紹介し、自立が他人に迷惑をかけないための規範となってしまっていて、	
権利として成立していなかった（：320）ことを指摘した。事例で取り上げられたＡ氏に	
は、「自立はこうでなければならない」という確固たる自立像があり、本人にとっては自	
立とは様々な義務を際限なく要請する厳格なものになっていたことが本人へのインタビュ	
ーで明らかになっている。知的障害者にとっての自立の困難性がコミュニケーション力な	
どの「主張のできなさ」というインペアメントだけに起因するものではなく、本人の中に	
内面化された規範によるものでもあることが示されたものである。	
同じような例を三田（2008）が紹介している。施設を出て「自分の城」を手に入れたあ	
る知的障害者が、三田を自宅に招待するのだが、そこで三田が見たのは「異常にきれいに	
掃除されたアパート」だったというのである。彼は、朝は早く起きて窓ふきから畳や柱の	
乾拭きまでを毎日する。お弁当は毎日栄養を考えてきれいに作る。洗濯も毎日する。洗濯	
機もカビてはいけないので毎日水を拭く。彼はそうした生活を続けている。そして三田に	
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言うのだ、「おしろはくたびれるねえ…」と。	
施設にいた時代、彼は日々「自立するなら～ができなくてはならない」と言われ続けた	
のだった。しかし、洗濯機はカビるので水を拭かなくてはならないと教えた人に、自立し	
た後の彼の疲れを予測することはできなかっただろう。つまり、彼の自立生活を失敗の	
ないものにしようと教えられたことはどれも正しいことばかりなのである29が、正しいが	
ゆえに、それらの言葉が彼の生活を「くたびれる」ものにしてしまったということになる。	
	 それでは、こうした事情は知的障害者のインペアメントの問題に起因するだろうか。彼	
らの認知が硬く偏っているせいで、言われたことを全て鵜呑みにしてしまい、「厳格な自	
立生活像」を組み立ててしまうことになったのだろうか。それよりはむしろ、「社会の要	
請」であることが、三田（2008）のその後の記述に現れている。あるシンポジウムでの、	
結婚したくてもできないでいる熟年の知的障害者カップルと若い世代の知的障害者たちの	
会話である。	
	
	
	 	 	 	 「結婚できるためにがんばります」	
	 	 	 	 「なんでそんなにがんばるの？」	
	 	 	 	 「お掃除が上手にできて、ご飯も作れるようになって、お金の計算ももっ	
と早くできるようになって、ゴミもゴミの日に出せて（中略）、町内の人に	
好かれるようになったら結婚できます」	
																												
29	社会リハビリテーション研究会が企画した『社会生活力プログラムマニュアル』がある。
例えば『食料品の買い方』では①何が必要か確認する②必要量を考える③予算をたててる	
④広告などをみて安売り品をチェックする、『そうじや整理』では「明るく、すがすがし
い、花や絵が飾ってある、気持ちがゆったりする、進んでともだちを迎えられる、必要な
物がすぐにみつかる」などの条件が示されている。こうしたマニュアルが必要なのは現段
階で自然な形での生活経験の少ない障害者が多いからであろうが、ファシリテートの仕方
によっては「厳格な自立生活」を示してしまうことにもなりかねないと危惧する。	
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	 「あの職員の奥さんね、ご飯も作れないし、寝坊でゴミも朝早く出せないけ	
ど、結婚できてるよ」	
「僕のお母さんもお父さんもお金の計算が苦手だけれど結婚できたから大	
丈夫だよ」	
	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 （三田 2008：113）	
	 	
「自立する」ための免許試験を課すかのような世間の目が、彼らを追い詰めていく。それ	
は、「知的障害者である」とラベリングされたときから積み重ねられたディスアビリティ	
である。ところで、上記の会話からは、若い世代の知的障害者たちが明らかに熟年カップ	
ルとは異なる自立観を獲得しているらしいことを読みとることができる。「知的障害とい	
うディスアビリティ」は、社会的に構築されたものであるがゆえに、周囲の関わりによっ	
て変化・軽減しうるものなのである。	
	
３－４．自立生活の条件	
	 では「自立生活」とは何を条件とすべきだろう。たとえば、北野（1990：65）は、自	
立生活を「本人のそれぞれの成熟段階に見合った関係性と援助のもとで、その本人の個性
と能力があたりまえに発揮された生活」つまり「自己実現された生活」とし、彼自身のバ
ークレーCIL での経験から、自立生活を成り立たせる最低必要条件は、所得保障、介護保
障、住宅保障であるとしている。	
	 モリス（Morris	1999(2002）:9）は、バーナード（Barnardo’s	1990:9）の「移行の
定義」をつかって、北野が示した最低必要条件よりさらにノーマライズされた形での自立
生活を示している。そこでは、①学校から訓練・雇用・失業への移行	 ②両親／介護者の
家から出ること	 ③大人のセクシュアリティ・同棲・結婚・もしかしたら親になることへ
の移行	 ④両親（介護人）からの経済的自立の 4 つが挙げられている。	
	 現在、日本の知的障害者の「自立生活」をこれらの自立生活の定義を参照して評価しよ	
うとすると、実現できていないことは多い。厚生労働省の 2007 年調べ（『知的障害児	
（者）基礎調査』）で、日本では 18 歳以上の在宅知的障害者のうちの 94。7％が同居者あ	
りの生活をしているが、そのうち配偶者との同居は 2。3％しかなく、つまり在宅知的障	
害者のほとんどが親やきょうだいという定位家族と同居していることがわかっている。こ	
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こから、バーナードの移行の定義のうち、まず②「両親／介護者の家から出ること」は実	
現されていないことは明白であり、このことと「親元暮らしが多い」という統計結果から	
は、おそらく③「大人のセクシュアリティ・同棲・結婚・もしかしたら親になることへの	
移行」も④「両親（介護人）からの経済的自立」も、殆ど実現されていないことが推測で	
きる。	
	 つまり、「自立生活」を定義しようとするとき、大きな要因になるのは「暮らす場所」で	
ある。「どこに誰と住むか」は、他の様々な生活状態に強く影響する要因である。そして、	
それを自己決定することは人としての根本的な権利であるといえる。田中（2009:402）も、	
「自立生活とは空間と時間の確保を前提とし、そこで独自の生活戦略をもって生活の資源	
を編成すること」であるとしている。	
谷口（2005）は、日本の自立生活の現実的形態を９つに分類している。谷口のこの類	 	 	 	
型は、北野（1990）の自立の最低必要条件のうち所得保障を除く住居保障と介護保障に着
目して類型化されている。まず住居も介護も 1 人という「独居生活型」と夫婦で暮らす
「夫婦相互協力型」、介護または住居について社会的支援を受けて暮らす「グループホーム
型」「ボランティア型」「ホームヘルパー型」「有料介護人型」「生活施設型」、介護や住居を
家族に依存する「家族近隣居住型」「家族同居型」である。谷口の類型は、家族との同居も
施設の生活も「自立生活」の一類型として認識している点が他の自立観と異なる点である。
谷口は「自立生活とは決して孤独でさびしいものであってはならないのである。自立生活
という考え方は、個人の幸福を追求していけるものでなければならない（：95）」と言って
いる。あらゆる形態を「自主的に生きる姿勢を表現でき得る場所」としていったん認識し、
そこから自立の意味を探っていこうという谷口のこの類型は、自立生活の定義そのものを
「理念的自立」でくくっている点で回帰的でもあるが、一方で自立の幅を緩やかに規定し
ており、「自立とは何か」を「障害観」を現わす問いとしてたてる本論としては重要な示唆
である。次項では、知的障害者の自立生活を中心に、自立生活各論についての先行研究を
レビューする。	
	
２－６．知的障害者の自立生活についての各論	 	 	 	
１）暮らす場所の選択	
障害者権利条約第 19 条にあるように、障害者の自立には「他の者と平等に、居住地を	
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選択し、及びどこで誰と生活するかを選択する機会を有すること」と「特定の居住施設	
で生活する義務を負わないこと」が確保されるべきである。	
それは、よく言われる「自己決定による自立」の定義よりも現実的で厳密である。日常
の小さな自己決定（例えばメニューを決めるような、例えば着る服を選ぶような）の積み
重ねが重要であることは認めるが、それをもって「自立」というわけにはいかず、何を自
己決定することを自立というのかと問われれば、何よりそれは「暮らす場所」であり、「共
に暮らす人」なのである。	
	 施設入所者を除く在宅の知的障害児者を対象にした『知的障害児（者）基礎調査』（厚	
生労働省 2005）における、「知的障害者の住まいの状況」では、「自分の家やアパート」	
に住んでいる人は 82.0％、「グループホーム」が 8.9％であった。表に示すように、グルー	
プホームの他には「通勤寮」と「会社の寮」、それに「その他」があるだけである。ここで	
はまず、「入所施設」と異なる「在宅」の一形態として「グループホーム」が位置づけられ	
ている点に注目し、日本の知的障害者の「地域生活援助事業」としてのグループホームに	
ついての先行研究をレビューする。	
まず、この調査では、知的障害児施設、自閉症児施設、重症心身障害児施設、知的障害	
者更生施設（入所）、知的障害者授産施設（入所）を「社会福祉施設」とし、その入所者	
を対象外としている。対して、「在宅者」とは、自宅等に住む人のほか、「グループホーム、	
通勤寮、福祉ホーム利用者は対象とする」30と明記しており、そこに厚生労働省の「地域生	
活」像がみえるようである。人が自分の暮らす場所と共に住む人を選択することができる	
ことは根本的な権利である。	
	
																												
30	 厚生労働省	社会・援護局障害保健福祉部	企画課	統計調査係に問い合わせた結果、	
施設と在宅を分ける法的根拠はなく、毎年行われている「社会福祉施設等調査」で社会福祉	
施設として調査されている施設以外の形態で居住しているものを在宅としているということ	
だったが、平成 17 年の「社会福祉施設等調査」では、通勤寮も福祉ホームも対象になってお	
り、「在宅」と「施設」を分ける定義は明確ではない。	
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表 1-2	 知的障害者の住まいの状況（18 歳以上）	
自分の家や
アパート	
会社の寮	 グループホ
ーム	
通勤寮	 その他	 不詳	
	
82.0	
	
0.3	
	
8.9	
	
0.1	
	
7.5	
	
1.1	
	
	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 出処；厚生労働省『知的障害児（者）基礎調査』31（2005）	
【補足】「その他」は、福祉ホームのほか入院中や親せき宅などである32	
	
グループホームとは、障害者総合支援法に基づく「障害福祉サービス」のひとつである
「共同生活援助」のことを指す。角田（2009）は、グループホームの制度化過程を辿り、
グループホーム制度化の問題点を指摘している。角田によれば、グループホームは、もと
もと「既存の施設とは一線を画す居住サービス」として構想されたものなのだが、その後
主に親たちの不安解消のために、グループホームを専門的に支える「バックアップ施設」
という考えが生まれ、そのうちその役割が拡大し、管理・指導的側面を強くなってきた経
緯があるという。今では、バックアップ施設がグループホームを先導するようにまでなっ
ており、もともとのグループホーム構想とは矛盾が生まれていることが指摘されている。	
さらに、この問題点とともに角田が指摘するのは、グループホームの世話人規定の問題が
ある。グループホームには、世話人と呼ばれる支援者を専任でおかなければならない規定
があるが、その要件としては資格、性別、年齢は特に問わないことになっており、それま
での施設のような指導的訓練を施す専門家ではなく、世話人はあくまでも家事援助を主と
																												
31	 全国の在宅知的障害児（者）を対象として、平成１２年国勢調査により設定された調査区
から、150 分の 1 の割合で無作為抽出された地区を対象調査区とし、客体は 2584 人、調査
票の回収数は 2、123 で回収率は 82。2％、有効回答数は 2075 件で有効回答率 80。3％。	
32	 厚生労働省	社会・援護局障害保健福祉部	企画課	統計調査係への問い合わせによる	
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した非専門職である。角田（2009）は、この世話人規定がバックアップ施設の管理・指
導体制をさらに強めており、また、安価で使い捨てしやすい労働力として捉えられている
「普通のおばさんでいい（浅野 1989：116）」という発想は、経済的効率化を目指した	
「妥協の産物」であると言っている。	
浅野（1989：116）は、この「普通のおばさん」を「いわゆる常識的なかた」と表現し、	
池田（1977：155）は「母の心をもった 1 人のおばさん」といっている。しかし、この	
ような世話人が、自分の価値観で「グループホーム」像を思いこみ、「家族のように」、	
「正しい集団生活」をさせるために「本人主体ではない」「善意による矯正」支援を行う	
ことがあることも、薬師寺・渡辺	（2007）によって指摘されている。鈴木（2009：78）	
も、「世話人は自らの援助観・ＧＨ観、業務の効率性、安全管理のために指導者／教育者	
／母親のような存在としてふるまい、本人の行動を抑制し、「無力化の過程」が生じる」	
と指摘している。	
障害者の母親は、その「母親らしさ」によって「蹴飛ばされる」はずではなかったのか。	
社会から本人に向けられたスティグマを共に引き受けたはずの母親が蹴飛ばされ、スティ	
グマを向ける主体である社会の一般常識を身に付けた、しかも「母親らしい」世話人にわ	
が子を預けることの意味はどこにあるのか。この点において、本論は、昨今知的障害者の	
自立生活の代名詞のようでもあるグループホームの在り方に、疑問をもたざるを得ず、グ	
ループホームは、「在宅」の一形態ではなく、施設のひとつとして位置付けるのが現状に	
見合っているのではないかと考える。同時に、その意味では、前掲の『知的障害児（者）	
基礎調査』（2005）が「在宅」の選択肢として挙げた「通勤寮」33「福祉ホーム」34も	
																												
33	「通勤寮」は、一般就労する知的障害者を対象とした社会福祉施設で、知的障害者の一般
就労を援助しつつ居住の場を提供するが、一般の入所施設と違い、一定の期間内に対処す
る、通過型の入所施設であった。（大村	2013:36）。しかし、在宅福祉・地域福祉への強い
潮流から 2000 年からは一般就労する者に加えて、福祉的就労をする者も通勤寮の入所対象
とされることとなった。	
34	「福祉ホーム」とは、通勤寮退所後の住まいを確保するために自治体単独事業として展開
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「施設」のひとつとかぞえてよいだろう。	
	 一方で、「施設ではない」暮らし方として、「自分の家」がある。岡部（2009・2010）	
は、アメリカカリフォルニア州のサポーテッドリビング・サービス（Saported	Living		
Service）＝SLS）を取り上げ、親や後見人と同居ではなく、住居を所有／賃借してコミ	
ュニティに暮らす知的障害者の暮らし方を紹介している。岡部（2010：60）によれば、	
2007 年度のカリフォルニア州の 18 歳以上の知的障害サービス利用者 11 万 3078 人のうち、	
２万 2705 人がグループホームに居住しているが、SLS による「支援付き自立生活」を送	
る人も１万 9490 人にのぼり、グループホーム入居者が若干多いものの、SLS が徐々に増	
えており、地域生活移行の受け皿はグループホームから SLS にシフトしてきている。グ	
ループホームと SLS による支援は、完全に区別されており、SLS は「住居の提供と支援サ	
ービスが完全に分離され、利用者は自分の住居に対して所有者／賃借者として障害のない	
者と同等のコントロール権をもつ支援（：53）」として評価されている。このように、支	
援されていても支配されない暮らし方は、誰にとっても第一の前提条件として保障される	
べきである。	
	 岡部は、自身が自閉症の息子をもつ親当事者であり、「保護者ではなく、支援者として	
（岡部 2002）」、息子の自立生活を後押しした実践記録を公表(2012b)している。こうした	
岡部のアクションリサーチは、なにより現在の日本の制度の枠内で「支援付き自立生活」	
を行うことが不可能ではないことが証明しており、当事者である岡部の息子が「まんざら	
でもない」満足を示しているらしいことは、親当事者として後に続こうとする者にとって	
の希望である。	
	
２）経済的自立	 	
障害者の経済的水準は極めて低く、現状では家族に依存することでしか地域生活は成
																																								 																																							 	
してきた生活寮・生活ホームの広がりを受け、国の制度として制度化されたものである。
「完全に自立独立した知的障害者が 10 人集まって生活するという制度設計であったが、実
際には対象者がそれほど多くなく、福祉ホームの設置数はあまり伸びなかった（大村	
2013：41）。	
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り立ちにくいという実情がある。「きょうされん（旧称：共同作業所全国連絡会）」が
2012 年に発表した「障害のある人の地域生活実態調査最終報告（以下『きょうされん調
査』とする）」35では、調査対象となった障害者のうち、10 代から 40 歳代前半まで約６割
が「親と同居」しており、全体で見ても障害のある人は生まれてから 50 代前半まで半数
の人が「親と同居」していることがわかった。その背景にはきわめて低水準な収入があ
る。福祉的就労利用者の 2 人に 1 人が相対的貧困以下、99％が年収 200 万円以下であり、
年収 100 万円以下と 125 万以下では約６割が「親との同居」である。年収に比例し	
て親との同居が減っており、200 万以下の層になってようやく「1 人暮らし」が 2 割を超
える。	
さらに、収入と「休日だれと過ごしているか」の関係からは、収入の増加に伴い、「趣
味」「友達と過ごす」が増え、家族と過ごす割合が減少している結果が見られた。「収入
が増えるに従って、家族に支えてもらい、家族のみと家にだけいる生活から、自らの選
択による生活、他の人々とも交わりながらの生活の広がりの獲得に移り変わっていく	
(：13）」ことがわかる。すなわち、経済的状況は、当然のことながら障害者の生活にお	
いても、その QOL に大きく影響しており、障害者の自立概念が時代によって変化してき	
ており定まっていないとはしても、経済的自立の重要性は看過できないものである。	
	 障害者の収入には、まず、障害年金と、福祉的就労／一般就労／保護的就労に区分さ	
れる就労収入がある。障害基礎年金額（平成 27 年（2015 年）度 4 月現在の額）は、1 級	
が年間	975,100 円（月額	約	81,258 円）、2 級	は年間	780,100 円（月額	約	65,008	
																												
35	きょうされん加盟の通所施設・入所施設・事業所、日本障害者協議会加盟の事業所団体に
調査を依頼し、10012 人からの回答を得た。日本の障害福祉サービスの利用者は 64 万人と
されており、その２％弱からの回答があったことになる。有効回答数は 9756 人。うち本人
回答が 36.6％、親が 37.6％、職員が 23.8％であった。障害手帳の種類は複数取得者を含
め、療育手帳が 68.3％、身体障害者手帳が 33.2％、精神保健福祉手帳が 13.8％である。	
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円）である36。障害年金受給者数は『きょうされん調査報告』で 86.7％、うち 84.5％が	
障害基礎年金の受給者である。	
	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	
図 1－2	 知的障害者の就業形態	
出処；厚生労働省『身体障害者、知的障害者及び精神障害者就業実態調査』（2006）(『平成 25 年版	 障害
者白書』Ｐ16 より)	
	
就労には「一般就労」と呼ばれる一般企業への就労と、「福祉的就労」と呼ばれる、障	
害福祉サービス事業所や作業所での就労、その中間に特例子会社や福祉工場の「保護的	
就労」がある。『身体障害者、知的障害者及び精神障害者就業実態調査』（2006）によれ	
ば、知的障害者の就業形態は、図のように「福祉的就労」と呼ばれる「授産施設・作業	
所等」の就労が 59.1％を占めている。身体障害者の福祉的就労率は 6.5％、精神障害	
者では 37.7％と、知的障害者において福祉的就労率が特に高いことが分かる。	
																												
36	子どもがいる場合はこれに加算がある。	
常時雇
用, 18.8	 アルバイ
ト・臨時, 
10.8	
自営業・
自営の手
伝い, 3.7	授産施
設・作業
所等, 59.1	
その他・
不詳, 7.5	
知的障害者の就業形態	
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「福祉的就労」には、現在、一般就労を希望する障害者を対象にした就労移行支援と	
一般就労が困難な障害者を対象とする就労継続Ａ型、就労継続Ｂ型、従来からあった作	
業所型（現在はそのほとんどが「地域活動支援センター」に移行している）がある。賃	
金・工賃の平均月額は、厚生労働省『平成 24 年度工賃（賃金）の実績について	
（	 http://www.mhlw.go.jp/bunya/shougaihoken/service/shurou.html	 ）』によ	
れば、就労継続Ａ型が 68,691 円、就労継続Ｂ型 14,190 円である。	
	
	 就労継続Ｂ型の工賃については 2010 年から「倍増 5 カ年計画」が実施されたが、十分	
な成果は上げられず、2012 年からは 3 カ年の「工賃向上計画」と変更された。この計画	
は、工賃向上の目標値を「倍増」のように具体的には設定せず、「個々の事業所の実情	
等を考慮しつつも一定以上の工賃向上（	例えば時間額が最低賃金の 1/4	程度の場合に最
低賃金の 1/3	程度）を目指すことを前提に、目標値の積み上げを全体の工賃向上の目標
値とする」とした、実質上の計画の縮小といってよいものである。また、この計画では、
就労支援Ｂ型が対象とされており、対象とされなかったＡ型との差を縮小することがそ
の狙いのひとつでもあったのだが、実際にはＡ型の工賃が年々下がり、Ｂ型の工賃がわ
ずかに上がったことでその差が縮小しており、本来の「工賃向上」にはまったく至って
いないのが実情である。	
	 大村（2013）は、グループホーム利用者を対象とした収支データの分析を行っている。	
これによると、一般就労と福祉的就労ではその収入額には差があったが、いずれも障害年
金と合わせた本入収入は生活所要額に満たず、「その他」収入がそれと埋めていることが
明らかになっている。その他収入の多くが「親からの仕送り」であり、グループホーム入
居者の「地域生活」にも親への経済依存が見られることが示唆されている。	
また、大村は、グループホームの二つの調整機能について言及している。一つは、収入
が生活所要額に満たない場合であり、この場合は本人の貯蓄から補填する、補助金や仕送
りなどを申請する、または不足が恒常的であれば生活保護を申請するなどの調整機能であ
る。もう一つは、逆に収入が生活所要額を超えている場合である。この場合は、「収支差
額」は、本人の購買意欲等がそれほど高くなく特に使い道がないなどの理由で、グループ
ホームの判断で多くが貯蓄に回されている。このように「経済生活全体をグループホーム
が調整しているということは、裏を返せばグループホームでは利用者が収入以上に使って
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しまうような失敗を含めた本人の裁量が非常に低い構造になっているともいえる	
（:99）」とし、「収支差額のみに注目した議論は危険である」と指摘している。	
すなわち、経済的自立には、純粋な本人の収入による収支差額の適正化が求められるわ
けだが、そもそもその際に設定される支出額が本人のノーマライズされた選択の中で算出
された支出額なのかという問いが立てられるべきなのである。そもそも、限られた生活経
験の中での「遅れを招く環境」が、知的障害者たちの購買意欲やさまざまな経済活動に対
する参加意欲を制限していることこそがディスアビリティを構築しているのであって、失
敗を含めた経験がノーマルに保障されることこそが条件となるのである。	
	
３）セクシュアリティ	
ノーマライゼーションの原理は、その文化におけるノーマルな性的関係をもつことも
意味する（Nirje	1976=1998:144）。しかし、金（2014）は、自立生活センターに勤務す
る身体障害者に対する調査において、自立生活をする前には「異性との関係形成・維持
に関するあきらめ」や「自分の性アイデンティティに関するあきらめ」「性・異性に興味
をもつことに関するあきらめ」があったことを明らかにしている。このあきらめは、他
のあきらめ（余暇や趣味に関するあきらめや結婚に関するあきらめなど）に比べ、自立
生活後にも残っていることが特徴的である。障害者にとってセクシュアリティに関する
あきらめは、簡単に除去できないものであることがわかる。	
自立生活運動を牽引してきた身体障害者たちの性の問題は、多くの活動家や研究者に
よって議論され（Morris	1989、Shakespeare	2000、安積 1993・2010）、また当事者たち
によるさまざまな「対策」が紹介され、論争も生み出してきた。たとえば、「セックスボ
ランティア」という言葉で話題になった身体障害者のための性介助がある。「娯楽」や
「性欲処理」ではなく「QOL 向上」の観点から日本で初めての障害者のための射精介助を
始めた NPO 法人「ホワイトハンズ」の活動は、メディアでも大きくとりあげられた。ま
た、かつての「ソープランド」や「デリヘル」などの性風俗が男性身体障害者に利用さ
れていることが話題になったこともあった。売春が法的に許されているオランダでは、
障害のある男性が売春を利用できるように国がその料金を負担していることや、売春宿
のいくつかは車イスを利用できるように改装されていること（障害者の生と性の研究会	
1996）なども、これらの報道とともに紹介された。	
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しかし、知的障害者の性の問題はまだそこまでオープンに語られていない。ボニー
（Bonny2004=2010）は、親によって幼いころからコントロールされてきた知的障害者に
とって、セクシュアリティへの自覚は容易に獲得できないこと、親が障害のある子ども
に中性的で子どもっぽい服を着せて、隔離した教育環境におくことがバリアになって、
性にアクセスするという基本的人権が否定されてきたことを指摘している。知的障害者	
の性の問題は、やはり「参加を阻害する環境」の前に、「遅れを招く環境」にあるのだ。	
社会は、障害のある人がアダルトショップやパブやクラブのような場所に出入りする	
ことを望んでいるとは考えないため、そもそも情報から隔離されやすい知的障害者はそ
うした情報にアクセスすることができないでいる。教育も同様である。知的障害者にセ
クシャリティを認めないことによって、そのことについて話し合う経験をしていない人	
達は、ときに性的虐待を受けてしまうことさえある（：218）ことをボニーは指摘して
いる。山本（1992）は、性の問題行動を以下の４つに分類している。	
①	 マスターベーション（主に男性）	
特に男の子どものマスターベーションについて問題とされることが多い。知的障害者
の場合、それがきわめてプライベートな行為であることの自覚がないために、場所や時
間をわきまえない行動が問題になり、そのためにたまたま親の目に触れる機会が多くな
り、実際以上に頻繁に行っているのではないかと誤解される場合もあるのではないか
（山本	1992:107）とも言われている。また、不安や緊張を表現する手段としてマスタ
ーベーションが行われている場合もあり、原因を理解すべきであって、問題として処置
すべきではない（Johansson&Wrenne	1980=1990:111）という指摘もある。	
②	 性的被害（主に女性）	
	 「精神遅滞の女性は性被害による性体験が多く、自らの意思で性体験をもつことがす	
くない（山本	1992：107）」という。このことは、前述のようにボニー（Bonny		
2004=2010）も指摘しているし、ケネディ（Kennedy1996）は多くのデータを示して障害	
者の性的虐待例が非常に多いことを指摘している。原因として、一番に挙げられるのが	
危機意識の欠如である。当然それは性的な知識・情報が与えられていないことに起因す	
るものであり、一定の知識と自己防衛のスキルを身につけさせる必要が指摘されている。	
③	 性的加害（主に男性）	
	 無意識のものから意識的なものまでさまざまであるが、幼稚さが目立つために多くの	
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場合は未遂に終わるものが多いという特徴がある（山本	1992:108）。痴漢行為、幼児へ	
のいたずら、下着盗難などがある。	
④	 性的情報へのアクセス	
	 ポルノ雑誌や最近ではネット上の情報へのアクセスなどがこれにあたる。障害のない	
子どもたちの場合、親に隠れて性に類する本を読んだり、そうした情報を得るのは、友	
人等を介してである場合が多い。山本（1992）は、子どもがこれらに接触したときには	
「学習させる良い機会」と捉えることを提案している。そのために、小山内（1996：	
209）は、「親は見て見ぬふりをしなさい」と言っている。	
	
日本でも、障害児の保護者や教職員のあいだでは、性について話し合うことを含めた
性教育の必要性が認識されてきており、その教育方法についての実践的研究もおこなわ
れてきていた。しかし、2003 年にいわゆる「七生養護学校事件37」が都議会で取り上げ
られたことがきっかけになり、障害児教育の実践現場では性教育を行うことに躊躇が感
じられるようになった（児嶋・細渕	2011）と言われている。この事件は、日野市の都立
七生養護学校で行われていた性教育があまりに過激であるとして、都教委が教員に厳重
注意を行ったことと、これに対して「性教育が行えなくなったことによる人権救済申立」
																												
37知的障害児が抽象的な事柄を理解するのに困難を伴うことから、同校では具体的でわ
かりやすい性教育を行う工夫が行われていた。体の各部位の名称を歌詞にした「からだ
うた」や、ペニス模型を使った精通についての指導などである。同校の性教育実践は都
教育庁が後援する研修でも取り上げられるなど肯定的に評価されていたが、過剰である
という批判的意見が都議会などで取り上げられ、2003 年 7 月 4 日、新聞記者を同行して
同校を訪れた都議がその場で同校の性教育にかかわる教員らを直接強く批判するなどの
事態が発生し、その直後同校で性教育に使用されていた全教材類が東京都教育委員会に
よる回収管理された。さらにその後、都教委から同校教員らに対して、不適切な性教育
を行ったとして校長ら教師 13 人が厳重注意を受けた。東京弁護士会『東京都教育委員会の都立
七生養護学校の性教育に対する処分に関連する警告書要約版』（2005）より筆者抜粋要約	
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があり争われた裁判38を指す。この事件の影響は、事件が公になってから 10 年以上が経
過し、控訴審判決が確定した今も根強くある。菅沼・生川（2012）の研究で性の指導の
際に躊躇すると答えた教師が「指導要領の逸脱」を不安材料に挙げており、学校現場に
性教育に慎重な姿勢が蔓延していることは事実である。	
もともとの親の側にもまた別の消極的姿勢がある。「寝た子を起こすな」という言説で
ある。性については、知らないのならそのままにしておいてほしい。知ってしまったこ
とで問題行動がおきてしまうことを恐れる言説である。原の研究（2010:63）では、現職
教員 60 人の多くが性教育への苦手意識を明らかにしているが、特に性教育に踏み切れな
い理由として「保護者の意識が『寝た子を起こすな』という消極的なものであるため」
という声も複数あったという。しかし、同じたとえ「寝たクマを起こすな」がスウェー
デンにもあるようで、スウェーデンの性教育について書かれた『障害の自己認識と性	
ちえおくれの人のために』（ヨーハンソンとヴレンネ著）には、こんな言葉がある。	
	
	 	 	 	 実に多くのクマたちが眠っていないことに私たちは気がついています。	
眠っているのはきわめて鈍い目ざめの遅いクマだけです。	
	 眠っているクマのたとえを続けるならば、次のように言うことができる	
																												
38	この事件は論争をよび、国会でも議論された。東京弁護士会は 2005 年、「同校の性教 
育を行うことができなくなったことなどの人権侵害であるとする人権救済申立」に基づ 
いて都教育委員会に警告書を送付。都教委から処分された教師と保護者ら２７人が、都 
教委・都議と、問題を報じた産経新聞社などに損害賠償や謝罪記事掲載、教材返還など	
を求める訴訟を起こした。東京地裁判決（2009）は、都議らの視察に際しての発言や行	
動に問題があったと指摘。また、都教委の処分についても裁量権の乱用を認定したが、	
教材の返還、産経新聞社への賠償請求は棄却された。都教委側は判決を不服として控訴	
したが、東京高等裁判所も 2011 年一審を支持、控訴を棄却。2013 年 11 月 28 日付けで、	
都と元都議三名に賠償を命じる控訴審判決が確定した。	
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でしょう。「目が覚めたクマはコケモモを探しあぐねている。私たちの責任	
は、クマがコケモモを探すのを手伝い、食べ方を教えることでないだろうか」	
	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 （Johansson&Wrenne	1980=1990:19）	
	
北海道の知的障害者コロニー「太陽の園」元職員の小林繁市は、『知的障害者の恋愛と	
性に光を』の中でスウェーデンからの見学者とのやりとりを紹介している。小林が伊達	
市が誇りにしている障害者の経済的自立を説明しながら見学を先導した際、見学者のほ	
うは「この人たちの結婚は？セックスは？余暇は？」ということばかり聞くというのだ。	
小林はこれを文化が違うと感じた。「北欧では『最初に人生ありき』です。働けるより、	
1 人ひとりの QOL を追求することのほうを重視しているんですね（障害者の生と性の研究	
会	1996:77）」と語っている。実際に、スウェーデンでは 1955 年に全ての子どもたちへ	
の性教育が義務化されている。	
	 スウェーデンの実践を報告した山田・是永（2011）は、「スウェーデンで性教育の中心	
的役割を果たしているのは、教員ではなくユースクリニックに勤務する助産師である	
（：172）」と報告している。教員は体のことや妊娠・中絶のことは教えるが、性に関す	
る心理的な内容や実際の行動について教えることはほとんどない。学校は子どもにユー	
スクリニックを紹介し、必要に応じて連携するようなシステムになっているのだという。	
保健師は一人一人の相談に応じるほかに、ピルの処方箋の作成や、性感染症や妊娠の検	
査も行っており、学校の役目はこうした機能をもったクリニックを利用する手段を子ど	
もたちに教えることである。学校で教える生物学的知識や心理学的アプローチによる	
「セクシュアリティについての話し合いの経験」はあくまでも基礎であり、実際に障害	
児たちがそれらの問題に直面するのは卒後かもしれず、継続的な支援先を確保すること	
は現実的なシステムであるといえるだろう。	
こうしたシステムは、熊谷（2012）の社会的依存先を広げる戦略にも通じる。親やヘ
ルパー、施設職員らにクローゼットの奥まで見られてしまう可能性に囲まれて暮らす障
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害者にとっては、「読みたい本が買える自立39（小山内ら 1996）」すらも保障されている
とは言えない。「親には聞けないこと」が聞ける、「親に頼めないこと」が頼める相手が
何人いるか、すなわちセクシャリティのようにきわめてプライベートな援助を依頼でき
る依存先がいくつあるか…という数的な広がりは、自立の鍵であるといえるだろう。	
	
４）家庭生活	
		知的障害者の結婚は少ない。『知的障害児（者）基礎調査』（厚生労働省 2005）で、「夫	
婦で暮らしている」と答えた人の割合は 2.3％であり、『身体障害児・者実態調査』（厚	
生労働省	2006）における「夫婦同居」の割合 60.2％と比較しても圧倒的に差がある40。	
結婚しないで一生を終える人が多いということは障害のある人のライフコースを「一般的	
ではない形」にしてしまっている。	
	 『きょうされん調査報告』も、グラフによって、障害のない人と障害者はライフステー	
ジがきわめて異なることを指摘している。障害のない人で独り暮らしをする人が増える時	
期は、20 代前半から 30 代前半に親元を離れる時期であり、その後は結婚により新しい家	
族との生活が始まるのが一般的であるが、障害者の場合は、50 歳を迎える頃まで親との	
同居が半数であり、その後は一人暮らしかグループホームや施設への入居となって、家族	
との同居率は徐々に下がっていくというものである。つまり、「家族に囲い込まれてい	
る」とされる障害者の一生をみると、意外にも障害のある人は「家族生活」を営む時期が	
																												
39	著作で有名になった小山内のところには、障害者自身の体験が手紙で届くようになった。
性的なことが書かれた本（例えば小山内の「車椅子で夜明けのコーヒー」など）でさえ、
親に見つからないようにカバーをきちんとかけて買い、こっそり読んだという話しや、介
助がなくては普段はページもめくれないが、ＡＶ雑誌などは舌を使って必死にめくったと
いう話しなど枚挙にいとまがない。また、知的障害者では、親がいつも一緒にいて買い物
をするので、そんな雑誌のコーナーにも近寄れないなどのような話しがあった。	
40	身体障害者の場合は、結婚後に障害者となった場合もあり、一概に比較することはできな
いが、数的な差は圧倒的である。	
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少ない人が多いということである。グラフは、障害のある人に関しては「親と同居」の数	
字を、障害のない人に関しては、定位家族・生殖家族を問わず「家族同居」の数字を並べ	
ているが、実際に知的障害者の殆どが結婚していないことは既出のデータでも明らかであ	
り、グラフは障害のある人とない人の実態をある程度示していると言ってよいだろう。	
きょうされん報告では、「障害のない人の家族同居」は国勢調査のデータ41を使ってい
る。このグラフは「一般世帯」のうち「親族のみ世帯」に類型化された 14 の種類の世帯
の数字を合わせたものを使用している。14 の世帯は、「核家族」と「核家族以外の世帯」
に大別されているが、その構成員は「夫婦」「親（両親もしくは一人親）」「子ども」「兄弟
姉妹」「他の親族」であり、14 の世帯類型はこれらの組み合わせで構成されている。	
	 国勢調査データからみえることは、多くの人の家庭生活は、①未成年時期の親や兄弟姉	
妹との同居	 ②青年期の一次的な独居もしくは友人との同居	 ③結婚を機に夫婦や未成年	
の子どもとの同居	 ④子どもが独立した後、夫婦同居もしくは老親介護に伴う親との同居	
⑤老年期の夫婦または子世帯との同居のパターンが、平均的だということである。	
	 これを障害のある人の家族同居率と比較すると、はじめから障害のある人が家族（親）	
と同居している率は 61。0％であり、障害のない人の殆どが家族と同居しているのに比較	
して、障害のある人は、未成年の頃から家族から離れている人が多いことがわかる。次に、	
20～24 歳で、障害のない人が独立を始める時期、すなわり家族との同居ではない形、す	
1 人暮らしや友人との同居などが始まる時期だが、障害のある人のこの時期には変動が見	
られない。	
障害のある人の家族からの独立がはじまるのは、30～34 歳である。障害のある人の	
「親と同居」率はここから下がり始め、上昇することはない。同じ時期、障害のない人は、	
結婚して新しい家族をもつために家族同居率があがる。一方で、障害のある人の独立は	
「グループホームやケアホーム（30～34 歳：12.6％、35～39 歳：	13.9%）」または	
「施設入所（30～34 歳：	4.5%、35～39 歳：6.8%）」率が上昇する。障害のある人の定位	
																												
41	国勢調査では、世帯の種類を「一般世帯」「施設等の世帯」にわけ、さらに「一般世帯」は
「A 親族のみ世帯」「B 非親族を含む世帯」「C 単独世帯」にわけている。	
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家族からの独立はそのまま、「家族生活」からの離脱となるのである。	
	 	
									図 1－3	 障害のある人と障害のない人の比較（同居の割合）	
（「日本の障害の重い人の現実（きょうされん地域生活実態調査最終報告）」2012 より）	
	
	 障害のある人の家庭生活の時期が障害のない人に比較して圧倒的に少ないということは、	
まず確かに、知的障害者が「結婚しない」ということが大きいだろう。「夫婦同居」「（子	
育て期の）（老年期の）子どもとの同居」がないことは、家庭生活のバリエーションを減	
じている。	
結婚する人が少ないということについては、田中（2014）がその理由として、知的障害	
者には「交際を許す場と支援者が不足していること」を挙げ、親や施設職員の無理解が知	
的障害者の結婚を阻害していると示唆している。しかし、障害者には、男女関係を問わず	
そもそも人との出会いの場が限られていることへの指摘もできる。場そのものの限定性も	
さることながら、同じ「学校」という場においても特別支援学校は通常学校に比較して、	
単純にクラスメイトの数が違う。障害者が出会う人の数は、それだけで「遅れを招く環	
境」のひとつと数えることもできるものである。つまり、「交際を許す」前に交際する相	
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手の候補者数が不足していること、それによる経験不足42も原因のひとつであるといえる	
だろう。	
新藤	(2013：70-73)も、知的障害のある子の親の「固定化したイメージ」が子の選択	
肢を狭めることにつながっていると指摘している。つまり、親の側の自立観に「知的障害	
者の結婚」というイメージがないために、子どもは結婚しないまま親との死別（または親	
の体力的限界）を迎え、施設入所という選択を強いられているというのである。	
井上・郷間（1999）は、知的障害者の親、施設職員、一般の人を対象に調査を行い、知	
的障害者の恋愛や結婚に関して、一般の人ではおよそ 90％が肯定的であったのに対し、	
親の場合は結婚を肯定する者が 43％であるという結果を導出している。つまり、多くの	
親は実際に障害児の親になってから、その意識をマイナスに変容させているということを	
示唆するものである。その理由となる現実問題としての課題に挙がっているのが、「生活	
力の低さ」「援助体制の不備」「経済面の困難」「周囲への迷惑」などであり、このような	
点に不安をもつ親の意識を変えるための援助体制が必要とされている。すでに結婚してい	
る知的障害者夫婦の支援について行った布川・加瀬（2003）の調査では、ワーカーが支	
援のほとんどを担っていること、その中には家事援助などのヘルパーにシフトできる内容	
が多く含まれていることなどから、結婚生活を支援するような「新たな支援業務」が見え	
てくることが指摘されている。それには、結婚にいたるまでの思春期の生活経験支援、結	
婚後に加わる育児への支援も含めた長期的・総合的な支援が求められる。	
	 さらに、「結婚」にまつわる家庭生活が圧倒的に不足しているということのほかに、障	
害者の家庭生活の幅を減じているのが、障害のない人の家庭生活における④の時期の「親	
との同居」である。つまり、障害のある人の生活には、「介護者」としての生活も足りて	
いない。モリス（Morris	1993：93）は、障害のある人にも介護者（care-giver）として	
																												
42	布川・加瀬（2003）では、知的障害者は家族や教員施設職員以外の人とかかわる機会がす
くなく、男女交際に至ることが少ないほか、「気が合えばすぐ結婚という言葉が出る」、「別
の異性に気が向いてしまう」、「結婚したい人が複数いる」など、男女交際や結婚を現実の
者として考えるような育ちをしてきていないことが指摘されている。	
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家族の介護をしたいという気持ちはあって当然だと指摘している。モリスの調査では、イ	
ギリスではこうしたニーズはボランティア団体や IL の資金によってヘルパーを雇うこと	
で解決しているケースが報告されているが、日本においてはそうしたケースの報告はみら	
れない。障害者が結婚するかしないかも大きいが、結婚の前提にもなる夫婦間の介護や子	
育てという面においても「介護者」としての障害者のニーズは、もっと議論されてしかる	
べきである。	
	
４．知的障害者家族についての先行研究から導出された知見と課題	
	 本節では、日本の脱家族論が生まれた背景と、日本以外の国における障害者運動の中で	
の脱家族や脱親論について先行研究をレビューし、脱家族が叫ばれて 40 年を経過した	
今でも、親による障害児殺し等の状況は変化しておらず、脱家族運動の直接的成果は決し	
て芳しくないこと、その先には「ケアの社会化」～「ケアの社会的分有」～「ケアにかか	
わる 4 つの権利」という考え方が示されていることを整理した。	
	 そのうえで、かつて脱家族が糾弾した親の障害観についてランズマン（Landsman	2005、	
2009)、中根（2006）・要田（1999）・立脇（2013）らの研究をレビューし、「医学モデル	
でも社会モデルでもない」母親の障害観が社会を変える可能性のある障害観だというポジ	
ティブな見解を支持した。これらの先行研究をまとめると、「社会を変える可能性のある	
母親の障害観」とは、障害のある子を一定期間育てた上で得るものであり、以下のような	
障害観である。	
	
	 １）インペアメントとディスアビリティを切り離さない	
	 ２）社会の変容は求めるが、わが子の教育治療による変容も求める。リハビリテーショ
ンも否定できないし、障害の全てを環境に還元することもできない。	
	 ３）わが子がアブノーマルであるという診断は認めてもノーマルとアブノーマルの二元
論は認めない。アブノーマルは、逸脱ではなく「独創的な異常」であり、その対極にあ
るのはノーマルではなくレギュラーだからである。	
	 ４）医学モデルを利用し、活発に交渉（ネゴシエイト）する	
	 	 母親は、障害を「個人がもつ欠点」として定義するために医学モデルを受け入れる。	
	 母たちが否定する医学モデルは、わが子に障害があるという診断やリハビリテーション
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にではなく、障害が「治る病気」や「健常」より劣ったものだという考えについてであ
る。社会（もしくは医療関係者など）に障害観の変容を求めるが、医学的診断や治療を
否定するものではない。	
	 	
すなわち、障害のある子の母親が捉える「障害」は、障害が何に起因するのかを問題	
にしているのではなく、「ショウガイ」には否定的な意味があるのか、或いは生物・心	
理学的な意味での異常を示すだけで社会的には中立な意味をもたせるのかというところな	
のであって、それは「障害」とはなにかを探る障害学の主張（杉野	 2011：4-6）とも似	
ている。「障害」「障碍」「障がい」表記の問題や、disabled	people か people	with		
disability かという問題が、未だ十分に咀嚼されていないことと重なるのである。	
	 そこで、これまで「障害」は親や家族にどのようなものとして捉えられてきたかを、障	
害者家族研究の先行研究レビューからみると、柱となっているストレス研究と障害受容研	
究においても「障害観」の研究が深まっていないことが明らかとなった。	
まず、ストレス研究においては、ABC-X モデルにおける C 要因に障害観が含まれる。ス	
トレス要因である A 要因は、家族の危機対応資源である B 要因や家族がその出来事に対
して持つ意味づけ、すなわち C 要因と相互作用して、結果 X を形成するというものであ
る。障害者家族のストレス研究において、C 要因は障害観にほかならず、公平な観察者か
らみた客観的な障害観、文化的な障害観、家族自体の主観的な障害観の３つの障害観43が
ある。	ストレス理論では、ABC-X モデルに続く、マッカバンの二重 ABC-X モデル、さら
にラザルスのストレス認知理論があるが、どの理論においても C 要因（ストレス認知理	
論においては「ストレッサ-に対する認知」）の研究は、早くから重要性が指摘されてい
るものの、十分に研究されてきてはいない（中川	2003:165）。特に、ストレス認知研究
では、「わが子に障害があることをどう認識するか」という視点で親の認知が扱われてお
り、本論で扱う「障害観」と完全に一致するものではない。	
	 障害受容段階論では、「最終的にたどりつくべき」とされる受容の最終段階に、従前の
																												
43	（Waller	&	Hill	1951:462-464=野々山 2001：251）の C 要因の規定に従った。	
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障害観から変化した障害観があると考えられた。ここでは要田（1989）の研究から重要
な示唆を得た。要田の障害受容段階説は、「親自身が障害を排除している状況に気がつい
たとき」を真の受容とし、「わが子という障害者観」ではなく「障害とは何かを問う障害
観の変容」を最終段階としているのである。	
	 これらの研究知見から、本論では親の障害観を「障害とは何かを問う障害観」「母親自
らの内側にある偏見やスティグマを含む障害観」「子どもが生まれる前にもっていた障害
観から子育ての過程で変化した特殊な障害観」としてとらえる。	
	 最後に本節では、障害者の自立生活についての先行研究をレビューした。「障害観」と	
「自立」は強く関連しており、子どもの自立についての意見には親の障害観が強く現れる	
ものと考えられるからである。ここでは、近年「依存」は、自立の対極概念ではないと言	
われている（平田	2010）こと、むしろ依存先を広く浅く増やすことが自立の条件になる	
こと（熊谷 2012）が言われてきていることを新しい自立の形すなわち「新しい障害観」	
として確認し、家族との同居もひとつの自立の形として仮定できる（谷口	2005）と考え	
た。しかし、本節のはじめに呈示したように、障害者解放運動における脱家族論は、自立	
を阻む家族特に母親との闘争であった。いわゆる「母親による囲い込み」への批判的な論	
理展開であったわけだが、本論ではこれまでの「親子闘争」が「本来闘うべきではない相	
手との無用の闘い」だったという前提に立ち、糾弾すべきは「親による囲い込み」ではな	
く、それが世間に所与のものとされてしまってきた結果としての「社会による親への囲い	
込み」であると考えた。	
特に知的障害者の自立生活については、「こうあるべき」と社会的規範を押しつけられ	
ながらも、経験させられなかった「遅れを招く環境（ピープルファースト）」による、「社	
会的に構築されるディスアビリティ」があることが主張されている。知的障害者の生活状	
況は、厚生労働省調査（2005）やきょうされん調査（2012	）によれば、多くがグループ	
ホームを含む「施設」44での生活であり、結婚する人が少ないことや老親の介護をする人	
																												
44	厚生労働省の調査（2005）では、「グループホーム」は在宅の形態として数えられている
が、本論ではグループホームの世話人規定やバックアップ施設の介在などから、グループ
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も少ないことなどから、結果として人生全体でみると、知的障害のある人は一般の人に比	
べて「家庭生活」を営む期間が圧倒的に少ないことが指摘された。それには、経済的自立	
と、セクシャリティのようなきわめて私的な支援をすることができる支援者の存在が不可	
欠である。	
	
第２節	 ICF についての先行研究レビュー	
１．障害観を示す障害のモデル	
１－１．障害のモデルとはなにか	
障害観をめぐる議論では、「社会モデル」と「個人モデル」や「医学モデル」とが、相	
反するモデルとして対比して論じられてきた。このような整理は、障害をめぐる社会的
な差別や権利保障、政治的な取り組みのあり方に関して、一定のものの見方を提供する
点で極めて重要である（小澤 2007	:1045）が、川島（2013	:94）は、そもそも「モデ
ル」とは何をさすか、これまで日本のほとんどの研究者が曖昧にしてきており、そのこ
とが障害のモデルをめぐる議論を混乱させていると指摘している。	
川島（2013）は、障害学者のフィンケルシュタイン（Finkelstein	1996）やバーンズ	
（Barnes	2004）を引用し、「モデル」という語を「理論」（体系的な物事の説明）とみな	
すべきではないと指摘している。バーンズによれば、モデルとは、障害の包括的な理論	
などではなく、「発見道具（heuristic	device）」だというのである。	
社会学の研究手法を体系づけたフランクフォートナッシュミスら（Frankfort-	
Nachmias、C．＆Nachmias、D．	1996：23-44）は、研究の基礎的な概念として、「概念	
（concepts）」「定義（definitions）」と「理論（theory）」「モデル（models）」の４	
つをそれぞれ説明している。これによると、ひとつの「概念」はいくつかの「概念要	
素」の集合である。概念の要素には概念的な「定義」があり、これらの一連を「理論」	
と呼ぶ。そして、モデルという概念は、体系的な分類構造としての理論や概念的枠組み	
としての理論と密接に結びついているとしながら、モデルは理論そのものではなく、あ	
くまでも理論を導き出すために使われるものであると言っている。たとえばそれは、ス	
																																								 																																							 	
ホームは施設の一形態であると位置づけている。	
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ペースシャトルのミニモデルに風を当てて、実際のスペースシャトルが風の強い日にど	
う飛ぶかを実験するようなもので、そのミニモデルにあたるのが、まさに「モデル」な	
のだと説明している。すなわち、理論は言語的であるのに対し、モデルは理論を充足す	
る非言語的存在なのである（三浦	 2003:45）。	
「発見道具」としてのモデルは、「ある」のではなく「使う」ことに意味がある。障害の
モデルの重要性は、その使用場面によって異なる（Shakespeare	et	al.	2006:1101-	
02	）。政策に使われるか、ソーシャルワーク実践に使われるか、当事者が自身の障害経
験を説明するために使うのか、モデルはその使用意図に応じてその目的を反映するもの
なのである。障害の社会モデルの最初の提唱者であるオリバー（Oliver	2004）は、イギ
リスの放送大学の教科書の中で「もし私が金槌をもっていたら」という文章を書いてい
る。この中で彼は、「障害の社会モデルが実際的な手段であり、理論、理念、概念ではな
いということ」を述べている。大工が金槌が良いものかどうか議論することに時間を費
やし、実際にそれを使わないような馬鹿なことにならないよう、それを利用することこ
そが何より重要であると、オリバーはその文章を結んでいる(=2010:16-24)。	
	 例えば、障害の社会モデルは、医学に支配されてきた当事者の経験を説明するため、	
医学モデル・個人モデルによって構築された福祉政策を批判する目的をもって誕生した	
モデルである。その意味で、「発見道具」としての社会モデルが最初に発見したのは、医	
学モデル・個人モデルであるといえる。医学モデルは、もともと障害を発見するための	
ほぼ唯一の道具として存在していたのだが、そこに社会モデルという新たな「発見道	
具」が現れるまでは顕在化していなかった。その意味で、医学モデル・個人モデルは、	
そもそもが批判の的として社会モデルによって誕生させられたモデルであるといえる。	
	 ここで「医学モデル」と「個人モデル」という用語の整理が必要だろう。	
オリバー（Oliver1996：31）によれば、オリバーが 1983 年に社会モデルを発表した際
は、社会モデルを医学モデルとの二分法によって概念化したのだが、医学モデルという用	
語は、医療対象化への批判が核となっており、医学的・心理的な両側面を十分に表現でき
ないため、「個人モデル」と呼ぶようになったという。個人モデルとは、障害は個人に所
属し、個人に原因があるとするモデルである。このモデルは「障害は個人の身に降りかか
る悲劇である」という悲劇理論が基礎となっている。これに対して社会モデルは、障害を
社会的抑圧とし、障害者を個人的な悲劇の当事者ではなく、社会の犠牲者と捉えるモデル
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である。ただし、英国型社会モデルでは、オリバー以外、医学モデルと個人モデルを同義	
と捉え、社会モデルに対峙するモデルを個人モデルとしていることが多い（寺島45	
2003:2）。	
	 そこで本論では、次項で扱う障害のモデル対立についての記述では、社会モデル	
誕生当初の対立について記述する場合には、対立モデルを「医学モデル」とし、医学的	
側面だけではない側面が加味されたモデルを記述する場合には「個人モデル」とする。	
そのうえで次項５）で、障害のモデルを整理し、以降はその整理に従って「医学モデ	
ル」と「個人モデル」を書き分けるものとする。	
	
１－２．ICF と社会モデルの対立	 	
１）ICIDH 発行による対立	
医学モデルと社会モデルの対立構図が生まれたのは、1980 年の ICIDH（International		
Classification	of	Impairment、Disability	and	hadicapped=国際障害分類試案）が発	
行されてからである。ICIDH は、当時「この提案文書は、まったく異例なことに、個人名	
（著者 Woods）で提出された（佐藤 1992:47	）」という。これは「WHO 当局がゴタゴタに
巻き込まれたくなかったため」であり、実際に起草段階ですでに各国からの政治的妨害が
あり、発行後は WHO 事務局内部からさえ多くの批判があがったという。	
	 しかし、ICIDH は結果的に「障害」を取り巻く全ての分野に対し、多大な貢献を果たし	
たと言える。ICIDH の特徴は、インペアメント、ディスアビリティ、ハンディキャップと
いう次元・質の違う３つのレベルを明確化したことにある。「これに類似する作業は各国
の研究・実践・政策でもなされてきたが、権威ある国際機関としてこの方向を明確にした
事の意義は極めて大きい（：66）。佐藤は続けて以下のように、その意義を評している。	
	
																												
45	寺島（2003）は、Drake(1999)が、「医学モデルと個人の悲劇モデルを同義として捉えてお
り、それらは社会モデルに対峙するもので、宗教的信念と医学がもたらした幅広い科学的
な背景によって強化されているとする」としていることを指摘する	
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	 	 	 	 「試案」により、病理から人間の生活への視点の移行がなされた。あるい	
は前者のみならず後者をも含めて「障害」を認識する思考の枠組みが育てら	
れた。従来医学専門家のみの手におさめられてきた障害の問題を、当事者を	
含む「非専門家」が扱える問題として認識させたということもできる（：66）	
	
	 一方で ICIDH には、発行当初から数々の批判があった。佐藤はこれらを整理し、以下
のような批判があったとしている。まず、「全体の構成モデルへの批判」、すなわち ICIDH
が医学モデル・個人還元主義だとする批判が一つであり、これは主に「何が『正常』かと
いう問題を無視している。たとえ正常という観念が承認されていたとしても、『正常』と
は状況的・文化的に相対的であることの認識不足は国際的枠組みにおける重大な怠慢であ
る（Oliver	1990=2006:24）」というものである。	
次に病気、インペアメント、ディスアビリティ、ハンディキャップの相互関係への批判
がある。これは、全ての要素が線形モデルでつながっていることに対する批判であった。			
さらに、インペアメント、ディスアビリティ、ハンディキャップのそれぞれの概念と分類	
への批判があった。特に「ハンディキャップの概念・定義と分類リストは最も問題の多い	
部分である（佐藤	 1992:110）」と言われた。	
さらに、環境因子を分類項目に入れなかったことも発行当初から批判の的であった。
ICIDH はインペアメントを身体機能と身体構造のひどい逸脱や欠陥の問題としてとらえ、
ハンディキャップを環境におけるバリア、ディスアビリティをインペアメントが環境の中
で発現することであるととらえていた（Peterson	et	al。2009:4)が、この時点で環境因
子が「障害」に与える影響を認識していたわけではない（杉野	2007:51）。「障害」はあ
くまでも、インペアメントの発現としてとらえられていたのである。	
ICIDH に最初に反応を示したのは、障害者の当事者団体として 1981 年に設立された	
DPI である。DPI は UPIAS による障害の二元定義を採用しており、ICIDH のハンディキャ	
ップ概念を特に強く批判していた。		
ただし、オリバー（Oliver	1990=2006:27）によれば、	DPI は、もっと根源的な問題	
のために WHO が障害の枠組みを作ること自体に反対していた。つまり、ICIDH の存在目的	
そのもの、「障害を計測可能なものとして考えることや、障害があるかどうかについて分	
割線をひいて区別しようとすること（Zola	1981:242）」のような「個人の生活の質につ	
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いて医療専門家が判定する権限をもつこと」が「優勢思想へと結びつく危険性をはらんで	
いる（Pfeiffer	2000:1081）」という点が、DPI にとっての根源的問題だったのであって、	
ゆえに DPI は、当初 ICIDH の廃止を主張していたのである。	
ICIDH は 1993 年に改定プロセスを決定し、ICF 発行へと動き出す。改定作業チームに	
は 1995 年会議から DPI のメンバーが参画しており（河野	 2002：38）、杉野はこの DPI	
の動きを「次第に廃止することは不可能であると判断して、次善の策として WHO による	
国際障害分類の改定過程に関与する方向で運動していく」と解釈している。その後、		
WHO 及び改定作業チームが特に DPI からの意見の聴取に多くの時間とエネルギーを割いた	
であろうことは、のちに発行された ICF の付録にある「DPI は、とくにこの改定過程に時	
間とエネルギーを貢献し、ICF はその情報・意見の提供を反映(WHO	2001=2003:232)した」
いう一文で示されている。なお、この改定の要点として挙がったのは、「インペアメント
からディスアビリティへ、さらにハンディキャップへと至る一方向の流れ（すなわち「線
形モデル」）の改定」、「ハンディキャップの発生過程主要構成要素である環境因子や個人
因子の追加」などであった（WHO	2001=2003:237）。	
	
２）医学モデルと社会モデルの統合は可能か	
	 ICIDH は改訂を経て、1997 年 4 月に「ICIDH ベータ１案」という名称で提示された。
同年 6 月にはフィールドトライアルが行われ、このときのデータと同時に得られた意見
に基づいて、1999 年 7 月、ICIDH ベータ２案が発行された。発行と同時に	50 カ国以上の
国と 1800 人以上の専門家が参加したフィールドトライアルが 1999 年 7 月から 2000 年 9
月まで行われ、この結果を受けて、2000 年 10 月に ICIDH-2 最終前版が提出、2001 年 5
月 、 世 界 保 健 会 議 で ICF （ International	 Classification	 of	 Functioning	 、	
Disability	 and	 Health= 国際生活機能分類）として承認されたのである。（ WHO	
2001=2003:237-238）	
DPI の代表論者としてハースト（Hurst	2000:1086）は、ICF にはまだ障害に関する用	
語の誤用があることを指摘しながらも、逆に分類を使うことによって、障害の性質を理	
解するには環境因子の影響が鍵であることを知らしめることができるとし、障害者への	
差別・偏見・虐待の分析と露見のために、「我々自身の手段として、分類を使わなくてな	
らない」といっている。	
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ICF は、ICIDH 発行からの社会モデルとの議論を経て、DPI メンバーの改定作業参画を	
実現し、医学モデルと社会モデルの統合を謳っていることが最大の特徴である。	
	
ICF はこれら 2 つの対立するモデルの統合に基づいている。生活機能の様々	
な観点の統合をはかる上で、「生物・心理・社会アプローチ」を用いる。した	
がって ICF が意図しているのは、	1 つの統合を成し遂げ、それによって生物	
学的、個人的、社会的観点における、健康に関する異なる観点の首尾一貫した	
見方を提供することである。	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 （WHO	2001=2003:18）	
	
この時点から、ICF と社会モデルの議論は「医学モデルと社会モデルは、統合可能か否	
か」というテーマに集約されていく。ここで ICF がいう「統合」とは、「対立する二つのモ
デルの弁証法的な統合（WHO	2001=2003:18）」である。弁証法的とは、「相対立し、互いに
相手を否定しようとし、相容れない二つのものを、同一平面上で妥協的・折衷的に一緒にし
ようとするのではなく、より高い水準で統一する（二つのもののうち、正しい要素は生かし、
誤った要素は除き、さらに両者にない新しい要素を加え、全体を組織する）ことである（上
田	2013:304）。	
統合したことによって、ICF は「生物学的、個人的、社会的観点における、健康に関	
する異なる観点の首尾一貫した見方を提供する（WHO	2001=2003:18	）」とされた。ホーレ
ンウェガー（Hollenweger	2011:4）は、ICF は生活機能という一つのフレームワークに集
中したことで、インペアメントを記述した情報と例えば教育への参加を記述した情報を架橋
して考察できることが最大のメリットであると評価している。	
しかし、社会モデル派にとって、「統合」は受け入れられるものではなかった。もっと	
も根源的な問題として、オリバー（Oliver	2006	=2010:19-20）は、「障害の個人モデル	
は、障害者の数をかぞえ、登録するという結果をもたらす。対して、社会モデルは物理	
的・社会的な環境がどれだけ障壁になっているかを測定する手段を発展させるという結	
果をもたらす」ことを挙げている。つまり、モデルは、その使用意図に応じてその目的	
を反映する（Shakespeare	et．al	2006:1101-02	）ものであるが、オリバーら社会モデ	
ル派にとって、医学モデルと社会モデルは、第一にまず、その使用意図が異なっている	
点において統合不可能だというのである。	
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同様にわが国では、杉野（2004）が障害学者として「（社会モデルとしての）障害学の
研究視角は障害者個人と社会の関係において、つねに社会に焦点化することによって『でき
なくさせる』プロセス、すなわち『無力化（disablement）』の社会過程を解明しようとす
るものであり、その限りにおいて、個別援助学の理論モデルとは統合不可能なものである」
といっている。	
	 ICF が医学モデルと社会モデルの統合を果たしたのかどうか、もしくは統合可能なのかど
うかについての議論は、ICF が依拠したとする生物心理社会アプローチにまつわる議論によ
く似ている。	
生物心理社会アプローチは、1977 年にエンゲル（Engel）が提唱したシステム理論に基づ
く医学アプローチである。エンゲル（Engel	1980）は、分子レベル、	細胞レベル、器官レ
ベル、人、二者関係、家族、コミュニティ、といった階層式のシステムに則して臨床場面で
の応用を具体的に記述している。	
エンゲルのこの説を厳しく批判したのがナシアガミー(Nassir	Ghaemi	2007(=2009)、		
2010（＝2012）)である。ナシアガミーは、生物心理社会アプローチを「怠惰な折衷主義」
であるとして以下のように、徹底的に批判した。	
	
精神医学における重要な側面をリストアップしているにすぎない。それ	
ら三つの側面をどのように理解すべきかという点については、何も言って	
くれないのである。そうなると臨床家は、基本的には自分がしたいとおも	
うことは何でもしてしまうということになってしまう	
(Nassir	Ghaemi	2007=2009:11)	
	
ナシアガミーは、エンゲルの生物心理社会アプローチを、3 次元を組み合わせることによ
ってひとつひとつの視点が（特にナシアガミーが重視する精神医学的視点が）おろそかにな
る「知的怠惰への弁解」とまで言っている。	
同じように、ICF が多職種の連携のために共通言語としての機能をめざしたことに反して
社会モデル派は「共通言語の必要などない」と断じ、ナシアガミーがエンゲルを批判したと
きと同様に、組み合わせてしまうことによって（すみわけることによって）社会モデルがも
っとも重視してきた主張を曖昧にしてしまう危険を指摘している。	
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それは、ICF が社会モデルとの対話の結果として分類に加えた「環境因子」の曖昧さへの
批判となる。ICF は、ICIDH にはなかった「環境因子」と「生活機能」の相互作用による
「障害」という概念を有しており、ICF はその点においてもっとも社会モデルを意識してい
るのであるが、これに対して、社会モデル側は ICF 発行当初から現在に至るまで強く反論
している。それは、「障害学はつねにマクロな社会状況を『環境因子』としてまず念頭に置
き、そうしたマクロな社会に働きかける実践を『社会モデル実践』と呼んでいるのである」
のに対し、リハ学を代表とする医学モデルの実践は、「環境概念を、障害者個人を取り巻く
ごく身近なミクロ状況に限定して解釈し、個人が使用する道具や個人と接するごく狭い範囲
の人間関係など個人以外の働きかけすべてを環境因子あるいは社会への働きかけとして解釈
する傾向がある」という対比（杉野(2007:251)である。	
後章で詳述するように、ICF の環境因子には法律や制度サービスなども用意されてはいる
が、ICF が依拠する生物心理社会アプローチがこれまで取り上げてきたのは、確かにほとん
どが家族システムなどの身近なシステムであり、広げたとしても職場や地域社会など、あく
までも個人に直接的に働きかける環境にとどまってきた。それは非常に常識的で、「正しい
としても、そこから与えられる解釈はありふれたものでしかない」とナシアガミー(Nassir	
Ghaemi	2007=2009:14)が指摘している程度のものに過ぎない。	
ICF を使った研究・実践において、生物心理社会アプローチと同様の環境因子の捉え方が
なされるのならば、それは同じ轍を踏む、つまり「怠惰な折衷主義」の繰り返しになるだろ
う。	
ところで、ナシアガミーは、生物心理社会アプローチを「折衷主義」と言っており、彼自
身がめざすところは「多元主義」であると言っている。まず、折衷主義を否定することで、
教条主義や生物学的還元主義に戻るのではないことを確認したうえで、さらに徹底した開放
性を追求しているというのだが、それを「統合主義」とは異なる「多元主義」として定義づ
けていることは注目できる。統合主義は全てのモデルのあいだの壁を根本的に取り払い結合
させるものだが、多元主義はそれぞれの理解のあいだに相違があることを進んで許容し、統
合しようとしないものだというのが彼の解釈である。	
これは、「理論的統合はありえない」という ICF に対する社会モデルの反論を想起させる。
一方で、杉野（2004）が、理論的統合はありえないものの、実践上の「ICF と社会モデルの
協調」は可能としたうえで、「個人援助と社会運動の実践上の違いを尊重しつつ、分担・バ
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ランス調整をする必要性を認識することが課題である」と発言していることは、ナシアガミ
ーの「多元主義」に近い考えではないかと思える。	ナシアガミー（2010	=	2012:	xvi）は、
多元主義の解説の中で「適正な理論や適正な方法はただ一つだが、さまざまな局面において
それがいつも同一のものだというわけではない」と記述している。	
そのときどきで「概念的・経験的に正当」な方法が選択されることが重要であり、それぞ	
れの方法はそれぞれ純粋なかたちで使うことが多元主義である。生物心理社会アプローチ	
そのものは、1977 年に発表されたのち隆盛をみせたものの、その後は、全体として患者	
を診るための準拠枠程度のものとしてしか認識されなかった（渡辺	2014:29)。少なくて	
も、ナシアガミーの著作は邦訳されているが、エンゲル論文は邦訳されていない。それが、	
2001 年の ICF 発行によって再び「統合」という言葉と共に引用されている。これまで繰	
り返されてきた統合か否かの議論を重ねるよりも、「統合」だけではない多元的な使用法	
がいくつかあることを念頭に、実践レベルにおいて「どう使うか」が議論されるべきとき	
なのだろう。	
	
３）イギリス型社会モデルとアメリカ型社会モデル	
	 ICF における医学モデルと社会モデルの統合議論については、前項で記述したが、この	
議論の過程で、社会モデル内部に二つの社会モデルがあることが露呈した経緯について	
は杉野（2007：58-66）が詳述している。簡単にまとめると、それは以下のような経緯で	
ある。	
障害学者のファイファー（Pfeiffer	1998：519-520）が、「国際障害分類(ICIDH)は、	
改訂するよりも廃止すべきだ」というなかで「国際障害分類(ICIDH)は自立生活運動パラ	
ダイムとは共存できる部分もあるが、障害者を抑圧されたマイノリティとみなす『マイ	
ノリティ集団』パラダイムと共存することはほとんど不可能である」と述べた。	
		これらに対して、WHO の ICIDH 改訂を主導していた人々、特に生物心理社会アプローチ	
の策定に関わった人々（Üstün	et	al．	1998）は、ICIDH 第 2 版草稿が社会モデルを統	
合したことを強調した。確かに ICIDH2 はマイノリティ集団パラダイムには合致しないが、	
それは、自分たちがマイノリティ集団パラダイムよりも障害への普遍的アプローチのほ	
うがすぐれていると判断したからである。ICIDH2 の基底となっているのは、障害を孤立	
した特異な人たちに特有の問題だと考えるのは誤りであるという、アーヴィング・ゾラの	
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「障害の普遍化論」に根ざしているのであると主張したのである。	
	 さらに、翌年ビッケンバック（Bickenbach	et	al．1999）ら46は、マイノリティ集団	
アプローチを以下の３点を挙げて批判した。	
	 	 １）障害者の多様性を無視している	
	 	 ２）障害者の社会参加が制限されるのは、例えば黒人差別のように意図的な排除で
はなく、障害者が参加するために必要な手段や配慮などが提供されないからであり、
それは差別ではなく、不公平分配の問題であって、両者は同じものではない。	
	 	 ３）マイノリティ集団アプローチでは、排他的で確固とした障害の定義が必要にな
るが、それは障害を固定的にしてしまい、医学モデルと同じことになる。	
	 そして、それに対してゾラの普遍化アプローチは、障害を健常と連続的なものとして	
捉え、障害は人類の一部の人たちだけの属性ではなく、人間の普遍的な状態として理解	
できるとしているため、民主主義政治において適合的であり、ICIDH2 はこのアプローチ
に基づいていると述べた。	
このように、ビッケンバック達によって「社会モデル」理論の内部矛盾を突かれた障害
学は「社会モデル」の分類整理へと向かうことになる。そして、ハーンやビッケンバック
のように「社会モデル」に３つの下位区分47を導入したり、ファイファーにいたっては 9
																												
46	1998 年のウストゥンらの論文と 1999 年のビッケンバックらの論文は筆頭者が違うだけ
で、連名の筆者 4 名は同じ（Üstün、	Bickenbash、	Chatterji、Badley）である。	
47	ひとつはハーンが「人権アプローチ」と呼びビッケンバックが「差別禁止型」アプローチ
と呼んだもの、二つ目はハーンが障害の普遍化と呼び、ビッケンバックが「普遍的政策型
／普遍主義」と呼んだもの、三つ目はハーンが「マイノリティ集団モデル」と呼び、ビッ
ケンバックが「公正分配型／権利付与型」アプローチと呼んだものである。（Hahn	
2001:72-74	Bickenbach	2001:578-580=	いずれも杉野	2007:67-68 より）	
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種類もの下位区分48を用いて「社会モデル」を整理しようとした。杉野（2007）は、分類
整理も必要だったかもしれないが、社会モデルの統一性や共通性も理論的に深められるべ
きではないかと提起し、日本で知られてこなかったゾラの社会モデルを紹介したうえで、
アメリカの社会モデルは、インペアメントをマイノリティの「しるし」としてとらえてい
る点で、イギリスの社会モデルがインペアメントを「できないこと」ととらえているのと
は違うが、「アメリカ主流社会」に対しての居心地の悪さを感じている人を「マイノリテ
ィ」と呼ぶ、広い意味でのマイノリティモデルと呼んでもよいのではないかと結論してい
る。	
	 社会モデル内部のこのような議論は、その後もことあるごとに「イギリス社会モデル」
と「アメリカ社会モデル」という二つの社会モデルとして論じられている。中でも、障害
者権利条約が、「障害は人間と環境との動的な相互作用の産物だとみなす」アメリカ社会
モデルに基づいているという川島と「条約は医学モデルと社会モデルの統合モデルあるい
は人間と環境の相互作用モデルといえる ICF の視点での障害の定義となった」と主張す
る佐藤の議論（川島 2013：90-130）は、本論としておさえておくべき議論である。ここ
では、ICF の統合モデルとアメリカ社会モデルは同じものと言ってよいかどうかという問
いがたてられている。というのも、両者はいずれも、個人と社会との「相互作用」によっ
て当事者の不利（障害）が生じるという定式をとるため、「まるで同じものであるかのよ
うな印象」を関係者に与えているからである。川島は、両者は同じ「相互作用」という表
現を用いているが、不利（障害）の原因として社会障壁の否定的作用を特に強調するのが
アメリカ社会モデルであり、それは ICF の統合モデルのように個人と社会の両方を平板
に並べ、どちらにも障害の原因があるとする相対的な見方とは別なものであるといってい
る。	
																												
48	社会構築主義モデル（アメリカ社会モデル）、マルクス主義モデル（イギリス社会モデ
ル）、インペアメントモデル、抑圧されたマイノリティモデル、自立生活モデル、ポストモ
ダン＝ポスト構造主義＝人間主義＝体験主義＝実存主義モデル、連続性モデル、人間多様
性モデル、差別モデル（杉野	2007:68-69）	
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	 一方、佐藤は社会モデルとしてはイギリス社会モデルのほうが一般的な社会モデルの理
解なのではないかと言っており、アメリカの社会モデルは、大きく見れば「統合モデル」
あるいは「相互作用モデル」としかいいようがなく、社会モデルにこれを含めること自体
が混乱の源泉になるのではと言っている。そして、参加障害の解決のために『障壁除去』
をより強調すべきであると述べ、こうした背景のもとに ICF は「社会モデルとの統合」
を掲げて発行されたのであるとして、統合モデルの有用性を説いている。	
	 両氏の議論は、障害者権利条約がどちらのモデルに依拠して書かれているかという主題
に沿って進められた議論であるが、その流れの中でアメリカ社会モデルと ICF の統合モ
デルの異同について交わされた議論は、社会モデルとそれを統合したと謳う ICF がその
始まりから交わしてきた議論でもあり、さらに言えばそれ以前に生物心理社会アプローチ
にまつわる議論にも通底しているものである。そして、それは、社会モデルのリーダー的
存在の一人だったシェイクスピア（Shakespeare	2006)が「重要なのは、社会モデルが間
違っているということだ（：53）」「いくつかの理由があるが、今や社会モデルは障害者
運動や障害学のさらなる発展を阻害するものになっている（：33）」といったときの理由
のひとつにも挙げられた議論でもある。	
	 すなわち、医学モデルを含む個人モデルと社会モデルの対立には、もはやほとんど意味
はない。むしろ、ICF のいう統合やナシアガミーのいう多元主義やアメリカ社会モデル
（と ICF も）がいう相互作用が、どのように実践面で有効でありうるかが重要な論点で
ある。社会モデルはそれだけでは、障害のある人の人生における個人と環境の複雑な相互
作用を理解するには役に立たない（Shakespeare	2013:220)。モデルが発見道具であるな
ら、社会モデルが主張してきた「障害は社会によって構築される」という前提はすでにモ
デルとして十分に定着しているゆえに、そこに固執するのは意味がないのだ。それよりも
戦略的にそれらをどう使うかが今問われているテーマなのである。シェイクスピア
（Shakespeare	:220)は、「より洗練された、複雑なアプローチが必要である。おそらく
WHO のイニシアティブのもとにある	ICF を組み立てるために」、「障害が複雑な現象であ
るということを認知し、分析と干渉の異なるレベルを必要とし、健康問題から社会政治的
な分野にまでわたるようなアプローチが必要だ」とも言っている。社会モデルが主張して
きた政治的制度的な戦略を踏襲しつつ、ICF を活用していこうとする本論にとって、かつ
て社会モデルの先鋒的存在だったシェイクスピアのこの一言は重要な示唆である。	
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	 ４）新社会モデル	
	 シェイクスピアが社会モデルとの決別を宣言したいくつかの理由の中のさらにひとつが、
「社会モデルは個人モデルや医学モデルへの批判を強調するあまり、障害当事者が経験す
るインペアメントを軽視または無視している（Shakespeare	 2013：218）」ということが
あった。それは、イギリス社会モデルが社会が構築するものとしてのディスアビリティを
対象にしてきたことに「異和感」を唱えたモリスやクロウ、フレンチといったフェミニス
ト障害学者によって提起されたものである。モリス（Morris	1991:10）は、	以下のよう
に述べている。	
	
	 	 	 	 社会モデルには、私たちの身体の経験を否定する傾向がある。社会モデ	
ルは、私たちの身体的な差異や制限は完全に社会が生み出したものと主張	
している。環境のバリアや世間の態度などは、私たちの障害の重要な部分	
であり、私たちの自立を妨げるものである。しかし、それがすべてだと言	
ってしまうと、インペアメントをめぐる個人の経験、病気や死の恐怖をめ	
ぐる個人の経験まで否定してしまうことになる。	
	
	 モリスらは「私たちの身体の経験」という、インペアメントをもつ痛みにもっと目を	
むけるべきだと訴えた。社会モデルが当事者の経験を政治化しようとすることで、ディ	
スアビリティに集中するように圧力がかけられ、障害のある身体の経験を認めることが	
できなかったという事情がある（Morris		1996:13）と述べ、障害当事者個人が経験を積	
極的に語ることの重要であることを主張し、Encounters	with	 Strangers	;	 Feminism		
and	Disability	という当事者たちの経験を集めた本を編集している。	
	 この本の中で、クロウ（Crow	1996a:218）は、	 a	renuwed	social	model	of		
disability	＝新社会モデルという表現で、自らのインペアメントの経験を「差異」とし	
て語る新しい社会モデルの形を提案している。クロウの主張した新社会モデル＝インペ	
アメントの社会モデルは以下のようなモデルである。	
	
	 	 ディスアビリティは、社会モデルにとって主要な概念のままである。イン	
ペアメントはそれに付随する。インペアメントの社会モデルがすることは、	
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社会モデルを強化することである。ただし、ディスアビリティがなくなって	
もインペアメントが厳然としてあることを認めるべきである。障害とは本来	
否定的でつらい体験なのである。それはインペアメントを医学的に説明した	
りすることでも、障害のない人に想像してもらうようなことでもない。単に、	
ディスアビリティと主観的な経験としてのインペアメントを明確に区別し、	
両者が同時に複雑に働く方法を理解するべきということである。	
（Crow	1996:筆者要約）	
	
インペアメントとディスアビリティを明確に区別することが、インペアメントをディス	
アビリティの経験全体の一部として適切にとらえられるのか否かは論争の的となった。	
フィンケルシュタイン（Finkelstein	1996）は、身体の痛みや披露、憂鬱についての障	
害者の個人的経験を探求するために「今そこにある」障壁から目をそらすべきではない	
と主張した。	
結果として、イギリス社会モデルは「最新の社会モデル」を打ち出した。2000 年 2 月	
に行われた GLAD(=Greater	London	Action	on	Disability)の会議で、モリスは以下の	
ように語っている。	
	 	
	 	 	 私たちは最新の障害の社会モデルを作りだす必要がある。私たちに対する	
ポジティブな声明を含み、私たちの多様性と差異を認め、制度的な差別を認	
め、選択について語り、社会のバリアだけが私たちを排除するものではない	
ことを認め、態度やアクセスというバリアについて語る、そういう最新のモ	
デルが必要なのだ。	 	 	 	
	 (GLAD	2000	conference	report)	
	
杉野（2007：154）は、「社会制度上の障壁を除去するだけでは不充分だという指摘は
正しいが、社会制度上の障壁の除去は、文化的抑圧や個人的経験を無視したり放置するこ
とには決してならない。むしろ、社会制度上の障壁の除去は、障害をめぐる文化的抑圧の
除去や個人的経験の社会化にとっての前提条件だ」と反論している。これを「公共空間に
よる喫煙禁止もしくは分煙の法制化によって、家庭内での禁煙、分煙圧力が増すのと同じ
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ことである」という明快なたとえで説明し、「オリバー（Oliver	1996	38-41）は、社会
的に解決できる問題からとりかかろうとしたのが社会モデルであり、その果実を充分に収
穫してから個人的問題に向かうべきだと述べている（杉野	2002:275）」と、元来のイギ
リス社会モデルの有用性を説いている。	
モリスらの議論は、ディスアビリティ理論の焦点がディスアビリティに限定されるべき
か、インペアメントにまで広げるべきかについてであり（Barnes	et	al．1999:126）、障
害者の経験をいかにして社会モデルの観点に適切に統合するかという方法論については、
根本的な不一致を依然として残してしまった。障害のモデルがあくまでも発見道具として
のモデルであることを踏まえれば、モデルはシンプルであるほうが実用的である。その意
味でモリスらの「新社会モデル」はあくまで新・社会モデルと捉え、社会制度上の障壁の
除去に焦点化したモデルを「社会モデル」として捉えておくことが本論としては整理しや
すいのではないかと考える。	
	
５）障害のモデルの整理	
	 本節では、いくつかの「モデル」を示した。社会モデル、医学モデル、個人モデル、そ	
れに相互作用モデル、新・社会モデルである。また、これらのモデルの関係について、引	
用によって「生物心理社会アプローチ」「統合」「共存」「協調」、さらに「多元主義」「折	
衷主義」「教条主義」「生物還元論」なども示した。本論の前に、これらの語を整理する必	
要があるだろう。	
	 まず、本論では、これまでの整理をふまえ、「個人モデル（医学モデルを含む）」と「社	
会モデル（＝イギリス社会モデル）」と、「両モデルの共存」を障害のモデルとする。アメ	
リカ社会モデルについては、「社会障壁の否定的作用を特に強調（川島 2013：101）しな	
がら、障害が個人と環境の相互作用から生まれることを主張する相互作用モデル」である	
と解釈すると、ICF との異同が理論的には理解できても実質的にはそれほど有用なものと	
は思えない。特に、本論はシンプルなモデルをそのままで組み合わせることに可能性を探	
ろうとするものであり、モデルそのものが複雑になってしまうことは回避したい。同じ理	
由で新・社会モデルについても、その理論的思想は分析視角として重要であることを理解	
したうえでモデルとしては採用しないこととする。	
	 個人モデル・医学モデルと社会モデルの定義については、本論は ICF を分析ツールと	
	88	
	
して使用するため、ICF のモデル定義をひとまず採用する。まず、ICF による医学モデル	
と社会モデルの定義は以下の通りである。	
	
医学モデルでは、障害という現象を個人の問題としてとらえ、病気・外傷	
やその他の健康状態から直接的に生じるものであり、専門職による個別的な治	
療というかたちでの医療を必要とするものとみる。障害への対処は、治癒ある	
いは個人のよりよい適応と行動変容を目標になされる。主な課題は医療であり、	
政治的なレベルでは、保健ケア政策の修正や改革が主要な対応となる。一方、	
社会モデルでは障害を主として社会によって作られた問題とみなし基本的に障	
害のある人の社会への完全な統合の問題としてみる。障害は個人に帰属するも	
のではなく、諸状態の集合体であり、その多くが社会環境によって作りだされ	
たものであるとされる。したがって、この問題に取り組むには社会的行動が求	
められ、障害のある人の社会生活の全分野への完全参加を求める態度上または	
思想上の課題であり、政治的なレベルにおいては人権問題とされる。このモデ	
ルでは、障害は政治的問題となる。	
（WHO	2001=2003:18）	
	
ICF のこの定義では、医学モデルと社会モデルだけが取り上げられており、「個人モデ
ル」の定義は示されていない。しかし、社会モデルでは社会モデルに対するモデルを個人
モデルと規定している。医学モデルと個人モデルの違いについて、杉野（2007:143-156）
は以下のように説明している。	
	
医学モデルは、医学的「診断」による「選別」が問題視されるモデルであり、	
個人モデルとは医学や心理学（アイデンティティなど）によって障害という現	
象を個人の中に同定しようとするモデルである。	
	
さらに、個人モデルについては、バーンズら（Barnes	1999=2004:42－43）が、以下の
ようにその特長を挙げている。①主として医学的定義や正常についての生物生理学的定義
に基づいている。②インペアメントはディスアビリティやハンディキャップの原因として
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認定される。③インペアメントがあるとされた人々を依存的な立場におく。障害者を総じ
て自力で活動できない者、つまり自ら働きかける者というよりもむしろ他者によって働き
かけられる者として仮定する。④障害者個人がそれぞれの障害に適応するためのさまざま
な工夫を用いることによって、自分たちの状況の中で最善の努力をすることが期待されて
いる。バーンズらの分類では、医学モデルと個人モデルは同じものと考えられているが、
本論では特に ICF の用語との関連から、個人モデルの一部に「医療を必要とする」医学
モデルがあると考える。よって、本論では「個人モデル」というときには医学モデルを含
むものとみなすが、「医学と心理学を分ける考え方は、心身医学や生理学的心理学といっ
た現代の研究動向を考えると無理がある（杉野	 2007：150）」ため、「医学モデル」と
いうときには個人モデルより狭い範囲を指すとだけ定義する。	
そこで、本論では ICF の医学モデルの定義を以下のように広げて読み替え、個人モデ
ルの定義とする。		
	 	
（医学モデルを含む）個人モデルでは、障害という現象を個人の問題としてとら
え、病気・外傷やその他の身体状態もしくは個人的背景から直接的に生じるもので
あり、専門職による個別的な対応というかたちでの医療や介入を必要とするものと
みる。障害への対処は、治癒あるいは個人のよりよい適応と行動変容を目標になさ
れる。	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 （WHO	2001=2003:18）より下線部分改変	
	
個人モデルと社会モデルを整理した図として、杉野（2007：150）の「障害認識の４
次元と障害モデル」がある。杉野は、個人モデルと社会モデルの観点だけではなく、唯
物論的視点と観念論的視点の対比を考慮した理解を展開している。	
まず、英米の社会モデルの差を「障害者を排除する社会構造を社会意識にも配慮しつ
つ政治経済分析を行うイギリス社会モデルと、政治経済要因にも配慮しつつ障害者を排
除する社会意識を研究するアメリカ社会モデル」とし、これを唯物論的社会モデルと観
念論的社会モデルとした。杉野はこれによって、「オリバー社会モデルとゾラの医療化
研究を同じ社会モデルとして理解することができる（：148）としている。	
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図 1－4	 杉野（2007：150）「障害認識の 4 次元と 4 つの障害モデル」	
	
さらに、現象学的アプローチや象徴的相互作用論による障害研究を「個人が自分自身
の苦痛について語る時も、それは社会における苦痛の文化から自由ではないし、ミクロ
な対面状況における個人の相互作用もマクロな社会規範に影響されている」という意味
で観念論的個人モデルと観念論的社会モデルの双方にまたがる「表象モデル」として位
置付け、「その大部分は「社会モデル」に含めてよいだろう（：149）」と整理している。	
一方で、「具体モデル」として杉野が挙げているのが、優生医療の政治学や臓器売買の
経済学などであるが、クロウ（Crow	1996）が提起した新・社会モデル＝インペアメント
の社会モデルはここに入らないだろうか。もしくはインペアメントと文化を結び付けた
という意味では文化象限と生体象限を含むモデルなのかもしれない。	
「障害のモデル」の整理に続いて整理すべきは、「個人モデルと社会モデルの共存」に	
ついてである。本論ではこれまでに「ICF モデル」という表現はしていない。ICF が「医	
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学モデルと社会モデルを統合した」とすることと、ICF が依拠すると掲げた「生物心理社	
会アプローチ」が筆者の中では一致しないため、何をもって ICF モデルとするかが判然	
としないためである。	
	 例えば、ここで杉野の図に ICF が依拠する生物心理社会アプローチを入れてみよう。	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	 	 	 	 	 	 	
	
	 	
図 1－5	 「生物心理社会アプローチの位置」	
	 	 	 	 杉野（2007：150）「障害認識の 4 次元と 4 つの障害モデル」に筆者加筆	
	
個人モデルは生物心理社会アプローチの範疇に収められるが、既述したように、このア	
プローチの実践では社会への視点のひろがりは家族システムかコミュニティにとどまって	
いることが指摘されており（Nassir	Gheami	2007=2009:12）、図では社会の領域に少し	
かかる程度の円になると考えられる。	
少なくとも、生物心理社会モデルとしてのこれまでの実践上で社会モデルが主張してき	
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た政治経済や文化への接触はほとんどない。結果、「生物心理社会アプローチ」には「社	
会モデル」が抱合されないので、「生物心理社会アプローチ」対「社会モデル」の対立図	
式は維持される。「生物心理社会アプローチ」イコール「医学モデルと社会モデルの統	
合」と考えることは、ここではできないことになる。そこで本論では、「生物心理社会ア	
プローチ」、「医学モデルと社会モデルの統合」を含めて「医学モデルと社会モデルの共	
存」としていったん整理する。	
共存のあり方としては、各モデルの独立性を限りなく薄める「統合」という形もあるだ	
ろうし、杉野（2004）がいう「協調」という形もあるだろう。杉野（2004）は、医学モ	
デルと社会モデルの統合することは不可能であると主張している一方で、「実践モデルに	
おける協調は可能」としている。「協調」は、「統合」とは逆に各モデルの独立性が高い共	
存のしかたで、実践上の棲み分けをする形と考えられよう。図上でも両モデルを結合させ	
ず、個人（医学）モデルと社会モデルをそれぞれ独立したままに示すのが「協調」である。	
すなわち、ナシアガミー（Nassir	Ghaemi	）が主張する「多元主義」を採用した概念で	
あり、そこにある全てのモデルがそれぞれに完全に独立していることが肝要である。	
またランズマン（Landsman	2005：121)のいう「交差」という形もある。ランズマン	
は、「障害児の母親たちは、相反する二つの論説の交差するところにいる」と言っている。	
「彼女たちは、医学モデルに根ざしたまま、子どもの幸せと発展を阻害するのは、子ど	
ものインペアメントよりも、社会の偏見、抑圧、自治の否定であることを理解してい	
る。」母たちは「自分の子どもの成長に間に合うように、社会が変わること」を希求する	
のだという。重要なのは、母親たちの障害観が、時間的経緯によって医学モデルから社	
会モデルに移行しているわけではない、ということである。ランズマンのインタビュー	
の中で、母親たちは、あくまでも医学モデルに根ざしたまま、社会モデルを体験するこ	
とで、「差別する社会との仲介者として、自分自身が変化したと主張している	(:138)」	
のである。つまり、母親の内面に両モデルが同時に共存することこそに「社会との仲介	
者としての価値があるということになる。	
すなわち、それは、オリバーとサーペイ（Oliver&Sapey	2006:91）が言うように「障
害児と家庭生活の影響について論じる場合には、障害の個人モデルと社会モデルふたつ
の見方の違いがあらわれる」ということとも重なる。母親の障害観や自立観を論じると
きには、個人モデルと社会モデルの両視角が独立した形で不可欠なのである。ふたつの
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ものが統合して別のひとつとなることと、独立したふたつが交差することはまったく別
なことである。ふたつのモデルが統合しているならひとつの事象を１つの像として視る
ことになるだろうし、交差しているならひとつの事象を異なる角度から視ることになる。
その場合は、2 つの異なってみえる像を同時に認めることになる。さらに、「交差」には
動きが伴う。交差した 2 つの見方はその後徐々に距離をとり、異なる別の到達点に向か
って進む。同じ事象を２つの角度から視、そこからまったく異なる別の対処が同時に現
れることになる。しかし、交差したその瞬間、それは「発見道具」としては結合してい
る。それが本論が仮定する「医学モデルと社会モデルの交差」の原型である。	
	 	
２． ＩＣＦの動向 
２－１． ＩＣＦの目的とその適用 
ICF は、2001 年 5 月 22 日、第 54 回世界保健総会で、WHO 加盟国全 191 カ国によって、	
健康と障害の国際指標として公式に承認されて以来、国家的あるいは国際的なあらゆる	
場面で使われてきた。	
ICF は、その目的として以下の 4 点を挙げている（WHO	2001(=2002:5)）。	
		
	 １）健康状況と関連状況の結果や決定要因を理解し研究する	
	 ２）健康状況と関連状況を表現する共通言語を確立し、様々な利用者間のコミ	
ュニケーションを改善する	
	 ３）国、分野、サービス、時期の違いを超えたデータ比較	
	 ４）健康情報システムに用いられる体系的コード化のための分類リストの提供	
	
また、その適用範囲としては、本来の健康及び関連分野だけではなく保険・社会保	
障・労働・教育・経済・社会政策・立法・環境整備のような他の領域でももちいられる	
とされ、例えば社会保障や医療の評価、地域・国・国際レベルでの住民実態調査のよう	
なさまざまな場面に幅広く適用できるとされている（WHO2001(=2002:6)）。	
	 ICF(WHO	2001	)が発行されてからこれまでの活用状況を、概観する。まず、調査研究	
の分野では、世界 71 カ国が ICF の枠組みを健康状態を判断する調査研究に活用している	
ほか、WHO は ICF を使って史上初の世界規模の概算データを提供する世界保健調査を行い、	
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2011 年「障害に関する世界報告書(World	Report	on	Disability)」を発表した。また、	
発展途上国への貢献としては、	WHO と NSD（United	Nations	Statistics	Division	：	
国連統計部）が、UNESCAP（United	Nations	Economic	and	Social	Commission	for		
Asia	and	the	Pacific	：国連アジア太平洋経済社会委員会）や UN-ESCWA（United		
NationsEconomic	and	Social	Commission	for	Western	Asia	：国連西アフリカ経済社	
会委員会)と協力して、地域レベルで障害に関する統計を改善するためのワークショップ	
を行った。障害児者を家庭内に隠そうとする動きや、障害当事者が回答せずに家族が回	
答してしまうこと、または障害の状況をしかたのないこととしてしまい、困難として自	
覚しないことなどを改善するため、ワークショップによる啓発活動がなされた。ワーク	
ショップの結果、すでに数カ国が健康と社会の指標と法制度上の合理化を始めていると	
される。	
臨床現場での活用については、リハビリテーションの分野での活用がもっとも進んで	
いる。ICF をベースにした指標とアセスメントが在宅ケア、高齢者ケア、障害診断に使わ	
れるようにもなってきている。	
わが国では、2006	年、厚生労働省社会保障審議会統計分科会に国際生活機能分類専門	
委員会が設置された。これを受けて、「疾病」と「生活機能」両面からの評価を可能と
する共通言語として、ICF の普及に向け、介護、リハビリテーション、医療連携等にお
ける活用事例などの報告や ICF	シンポジウム等が開催されている。介護保険分野におい
ては、要介護認定のための調査項目として活動に重点をおいた生活機能が使用されてい
るほか、介護予防・要支援者に焦点化した地域包括ケアシステムにおけるケアプランや
医療と介護保険の連携においても活用されている。人口統計ツールとしては、自治体調
査・医療機関調査・災害時調査等で活用されたほか、内閣府が平成 22 年に行った「障害
児者実態調査」は、（１）5000 人以上の障害当事者からの個人調査（アンケート）のみ
ならず、専門家による 22 の障害者団体への訪問・聞き取り調査を行った「当事者参加型
調査」（２）「参加」に重点を置いた ICF を基本骨格とした調査	 （３）その結果を生活
機能向上に生かす	 を特徴としたものであった（『平成 23 年度版	 障害白書』より）。	
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２－２． 派生分類 ICF－CY の発行 
ICF は、初めての派生分類として、2007 年に ICF-CY(=International		
classification	 of 	 functioning	、 	 disability	 and	 health 	 Children	 &	 Youth	
Version	WHO、2007)=「国際生活機能分類－児童版－」を発行した。ICF 本体の生活機	
能に、児童の発達的視点に配慮した生活機能を加え、乳幼児から思春期までの発達過程
にある人（18 歳未満）の生活機能分類として発行されたものである49。派生分類として
発行された性質上、ICF-CY は ICF 本体と整合性を保っている。一般的な分類階層構造と
分類学の原則をもち、ICF 本体と同一の概念名・同一の概念定義・同一の用語を共有し
ている。	
開発にあたっては、ICF 本体にもともとあった全 1424 のコードに、１）記述の説明文	
の修正や拡充	 ２）未使用のコードへの新しい内容の割り当て	 ３）「含まれるもの」と	
「除かれるもの」の基準修正	 ４）発達面を含めるための評価点の拡充（WHO	2007＝	
2009：3）が加えられ、コード数は、第 1 レベルから詳細レベルまでで、全 1655 となっ	
ている。	ICF-CY の開発作業チームリーダーであったシメオンソン（Simeonsson	2009）	
がまとめた拡大・修正点は表の通りである。	
ICF 本体から削除されたコードはひとつもなく、	ICF-CY の新コードの付加や既存コー	
ドの修正は、児童のために特になされたものであるが、なかには ICF 本体に関係するも	
のもある（WHO	2007=2009:3）。このため 2010 年 10 月の WHO	FIC50トロント会議では、		
	
																												
49	ICF-CY は、発展途上国で搾取され差別されている障害のある子どもたちの権利を守るため
に、積極的に開発がすすめられた（Simeonsson	2006b:3）。子どもたちの権利については、		
国際的な比較の中で論じるための共通言語が必要だったということである（Florian	et。
al	2006）。	
50	WHO	Family	of	International	Classifications の略で日本語では、WHO 国際統計分類と
表記される。WHO が勧告した国際疾病分類（ICD）と国際生活機能分類（ICF）	を中心とし
た国際統計分類の集まりである。ICD と ICF そして現在開発中の医療行為分類（ICHI）を
中心として、5 つの関連分類と５つの派生分類からなっている。	
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	 表 1－3	 	 	 ICF-CY における拡大・修正点	
	 「含まれるも
の」／「除かれ
るもの」の修正	
 
4 番目に付加
された分類	
 
5 番目に付加
された分類	
 
6 番目に付加
された分類	
 
付加された分
類の合計	
心身機能	 ２４	 ４	 ２８	 ６	 ３８	
身体構造	 ０	 ０	 ８	 １１	 １９	
活動と参加	 ７５	 １４	 １２８	 １７	 １５９	
環境因子	 １２	 ０	 ６	 ９	 １５	
合計	 １１１	 １８	 １７０	 ４３	 ２３１	
出典	Simeonsson、R．J．，Sauer-Lee，A．，Granlund，M． & Björck-Akesson，E．
(2009) Developmental and Health Assessment in Rehabilitation wuth the Icf for 
Children and Youth， edited by :Mpofu，E． & Oakland T． Rehabilitation and Health 
Assessment Applying ICF GUIDELINES，Springer Publishing Company New York， 
27-46． 筆者訳	
	
ICF と ICF-CY が合併することが支持され、	ICF-CY の新コードや修正コードは、	2011	
年から ICF の部分改訂プロセスに組み入れられている。すなわち ICF-CY は、実質的 ICF	
本体の拡大・修正版と考えられ、18 歳までの児童のみならず、幅広い年齢層に使用可能	
である（大川 2009：202）とされてきた。現在、ICF を使用するツールの作成では、	
ICF－CY が使用されている（WHO	2014	 ）。	
本論でも、	ICF-CY を ICF の拡大・修正版として捉え、1658 のコードを使用範囲とし	
た。よって、以下、特に児童版に言及する場合以外は、本論では「ICF」の語を ICF-CY	
を含むものとして使用する。	
	
２－３． ICF の改訂プロセス 
WHO は ICF を発展途上のツールとしてとらえている（Peterson	et。al	2010:18）。現	
在、WHO は、ICF をアップデートするためのプラットフォームを公開しており、一定の	
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手続きがあれば世界中のどこからでも ICF のコードについて提案することができるよ	
うになっている。受理された提案は以下 4 段階で審議されることになっている。	
	
	 	 ICF 改正手続き		
Moderation Layer (調整者層)  
Moderator(調整者)が提出された提案が基準に合致しているかチェックする。  
Moderatorは提案を拒否または次の層へ回送することができる。  
Closed Group Layer(FDRG)  
１．Initial Review Group(9名)   
Closed Group Layerにある提案を審査し、コメントを述べること及び提案の型（⼩
改正、⼤改正、改訂）を提案することが可能である。また、⾃⾝の提案を編集するこ
ともできる。  
２．FDRG members（約30名）   
     全てのメンバーで提案の検討を⾏い、受理の可否及びOpen Discussion Layerへ提出
すべきかを判断する。  
３．Open Discussion Layer（公開討論層）  
ICF改正プラットフォームの全てのユーザーが提案に対してコメントを述べることが
できる。  
Closed Discussion Layer (URC)  
URCのメンバーのみがコメントを述べ、URCメンバーのうち投票権を有するメンバー
が投票することができる。 その後の提案の編集は提案者⼜は改正改訂管理者のみが可能。 
 
厚生労働省 第11回社会保障審議会党県分科会 
生活機能分類専門委員会議事録より抜粋 
	
	
	98	
	
4段階で審議された提案は、さらに、WHO-FICネットワーク年次会議のURCにおける議
論	、WHO-FICネットワーク年次会議諮問会議での了承を経て、	WHO事務局へ提案され、
「ICF改正」が実施されるのである。		
	 実際には 2011 年から始まったこのプラットフォームでは、これまでに 2011 年版 13	
コード、2012 年版 24 コード、2013 年版 7 コード、2014 年版は 25 コード、4 年分で計	
69 コードが改訂されている。現在のところ、プラットフォームの最終期限も印刷物とし	
て最終版が発行される予定も発表されていない。	
	
３． ＩＣＦの構造 
 ３－１． ＩＣＦの構成要素の定義 
 
	 	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	 	 	 	 	 	 	 	 図 1－6	 ICF の構成要素の相互作用（WHO	2001（＝2002：17））	
	
ICF には「生活機能と障害」の部門と「背景因子」の 2 つの部門があり、第 1 部「生活	
機能と障害」には「心身機能と身体構造」「活動と参加」、第 2 部「背景因子」には「環	
境因子」と「個人因子」の構成要素が含まれている（WHO	2001:9）。		
これらの構成要素の相互作用については、ICF は「ICF の構成要素間の相互作用」とい
う図を示している。図は、ICF 発行と同時に、ICF の障害概念を示す図として広く流布し、
健康状態	
（変調または病気）	
心身機能	
身体構造	
身体構造	
活動	 参加	
環境因子	 個人因子	
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ICF の活用はこの図に示された概念によってなされたといっても良いだろう。それぞれの
用語の定義については、ICF 序論及び付録（WHO	2001(=2002)）に示されている。	
	
これらの用語と、社会モデルとの間で議論された「インペアメント」と「ディスアビリ
ティ」、そして ICIDH において議論の争点とされた「ハンディキャップ」との相関につい
ては、明確に示されておらず、ICF 序論には以下のように記述されているだけであ	
る。	
	 	
特に、WHO は、分類に用いられるまさにその用語が、あらゆる努力にもか	
かわらず、烙印やレッテル貼りになりうることを認識している。このような懸	
念に応じて、改定過程の早い段階で、「handicap(社会的不利)」の用語は、	
英語の「handicap」が侮蔑的な意味合いをもつために、完全に取り除くこと	
が決められた。そして「disability(能力障害）」の用語を１つの構成要素の	
名称としては使わず、代わりに包括用語として残すことにした。	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	
(WHO 2001(=2002:232)) 
	
	 一般に、ICF は ICIDH の 3 つの構成要素（機能障害	(Impairment）・能力	
(Disability)・社会的不利	(Handicap)を、用語に配慮した結果として、機能障害	
（構造障害を含む）(Impairment)・活動制限（activity	limitations）・	参加制約	
（participation	restrictions）の概念にそのまま移行したものと捉えられている	
（Oliver	2006(=2010:78)、上田 2002：125、星加 2007：249）が、	ICF 改定に携わった	
ピーターソンら（Peterson	et。al	2010:8）は、ICIDH から ICF の改定において、身体	
の機能と構造の問題を示す「機能障害」が「活動制限」に、「社会的不利」が「参加制	
約」に置き換えられたとしている。彼らは、ICF の「インペアメント（機能障害）」とは、	
人口の標準からの有意差を指すものであって、心身機能や身体構造の喪失や異常のことの	
みをさすと強調し、ICIDH の機能障害とは同じ語を用いていても同じものではないこ	
とを示唆する。社会モデルが捉えるインペアメントとディスアビリティとの異同を含め、	
これらの概念を再度整理する必要があるだろう。	
	 ICIDH の機能障害の定義は以下の通りである。	
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	 	 	 機能障害：健康の経験という文脈において、機能障害とは精神的・生理的・	
解剖学的な機能や構造の何らかの喪失や異常のことである。	 	
（WHO 1980：47 筆者訳） 
	
	 定義そのものは、前掲の ICF の機能障害の定義と大きく異なるものではないが、おそ	
らく社会モデルとの議論の中で、「機能や構造の何らかの喪失や異常」の解釈が異なって	
きたのではないだろうか。	ICIDH と ICF を比較すると、例えば以下のような項目が、相	
当数にわたって、ICIDH では機能障害に、ICF では活動と参加のリストにあることがわか	
る51。	
	 表 1－4	 ICIDH から ICF への変更コード例	 （筆者作成）	
ICIDH ICF 
i30     Severe impainnent of communication d3             Communication コミュニケーシ
ョン 
i31.4    Impairment of syntax d1332     Acquiring syntax  構文の習得 
i33.3    Other impairment of body language d3350     Producting body language  
	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 出処；ICIDH（1980）及び ICF(2001)より抜粋	
	
	 ICF では、インペアメントの概念が見直され、「心身機能や身体構造の喪失や異常のこ	
とのみ」に集中したリストが機能障害（Impairment）であり、それらが環境因子や個人	
因子等の他の構成要素と相互作用する過程もしくは相互作用した結果が、活動と参加であ	
ると分類されている。	
	 前述した通り、社会モデルにおいても、ディスアビリティに比して軽視されてきたイン
ペアメントに着目した議論が一定の成果をみせており、インペアメントや障害の個人的体	
																												
51	同様に、ICIDH と ICF の比較において確認する限り、ICIDH の機能障害（のほとんど）
は活動制限に、能力障害（のほとんど）と社会的不利が参加制約にリストアップされて
いる。	
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験を「社会的抑圧」として捉える視点（杉野 2005:136）が、障害学を含めた社会モデル
内部で熟成されている。その中で、星加（2007：252）は、ICF が「インペアメントを、
標準からの偏差として医学的・生理学的に定義している」ことを問題として指摘している。
彼は、「差異としてのインペアメント」と「スティグマとしてのインペアメント」という
インペアメントの両義性52をとりあげており、環境因子を含む他の要素や次元との関連に
おいて規定されるスティグマとしてのインペアメントが示されないような、純粋な生理学
的言語で記述されるインペアメントは「あり得ない」としている。	
	 次に、「ディスアビリティ」については、ICF はどのように捉えているだろうか。ICF	
は前掲の「ICF の構成要素の相互作用」図において説明している「相互作用」という語で、	
「生活機能」と「障害」を定義づけている。すなわち、「人の生活機能と障害は、健康状	
態（病気〈疾病〉、変調、傷害、ケガなど）と背景因子とのダイナミックな相互作用と考	
えられる（:8)）」。生活機能（functioning）とは、心身機能・身体構造、活動と参加の	
包括用語であり、（ある健康状態にある）個人とその人の背景因子との相互作用のうちの	
肯定的側面を生活機能、否定的側面を障害という（:204)。さらに、「この相互作用は、	
利用者によって過程として見ることも、結果として見ることもできる（:8)）」とあり、	
「相互作用」は、	disablement=過程として見る社会モデルの視点と disability という	
結果として見る医学モデルの視点の両方を意識したものであることが示唆されている。	
	
	 ３－２． ICF の階層構造 
	 ICF は、階層構造となっている。したがって、より広いカテゴリーが、親カテゴリーよ	
りも細かい多数の章カテゴリーを含むように定義されている（WHO	2001(=2002:19)	）。
ICF ではこの階層を「レベル」と呼び、短縮版としては第 1 レベルまでの分類と第 2 レ	
ベルまでの分類があり、完全版としての詳細分類（第 3・第 4 レベルまで）と併せて 3 つ	
																												
52	星加（2007：217）は、「差異としてのインペアメント」が認知され、特定の否定的なサン
クションが与えられることによって「スティグマとしてのインペアメント」が生まれると
説明している。「これは社会においてインペアメントが問題化する水準であり、比較によっ
て浮かび上がった差異に劣等性や異常性を付与する社会的場面において成立する。」	
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のリストが用途に応じて使えるよう用意されている。	
	 各レベルの分類に含まれるコード数は表の通りである。詳細分類では、心身機能のコ	
ードが 480、身体構造のコードが 304、活動と参加は 383、環境因子は 252 である。	
2002 年 6 月第 8 回 ICF 北米協力センター会議で、ハーラン・ハーン（Hahn）が障害当	
事者研究者を代表して述べたのは、ICF にはインペアメントや活動制限に比較して環境	
因子や参加制約の項目が少なく、依然として障害の社会的次元に対する関心が低いとい	
う批判であった。彼は、「（社会モデルを支持する）多くの障害当事者たちの努力は最終	
的に拒絶された」と語っている（杉野、	2007：75）。	
	 ICF は活動と参加のリストを単一のリストとしている。利用にあたっては、活動と参加	
を明確に区別する場合から、完全な重複を伴う場合まで 4 つのパターンが想定されてい	
るが、いずれにしても、現時点では ICF のリストを活動と参加に分割することができな	
いため、ハーンの主張を証明することはできない。しかし、少なくともハーンが言うと	
ころの「インペアメント」にあたる「心身機能」「身体構造」の合計数 784 と環境因子の	
数 252 を比較すると、その差は歴然としている。コードの数だけを単純に合計して比較	
することにそれほど厳密な意味は見出せないが、ICF は、社会モデルが期待した社会的環	
境因子のリストを十分に網羅できなかったことは、このときのハーンの言動から推測で	
きる。	
	
表 1－5	 ICF 本体の構成	
	 第 1 レベル分類まで	 第 2 レベル分類まで	 	 詳細分類	 計	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
心	
身	
機	
１章	 精神機能	 全般的精神機能	 ８	 ３８	 １２７	
個別的精神機能	 １４	 	６７	
２章	 感覚機能と痛み	 視覚及び関連機能	 ４	 ２３	
２０	
６	
１４	
８１	
聴覚と前庭の機能	 	 ４	
その他の感覚機能	 ６	
痛み	 ４	
３章	 音声と発話の機能	 音声と発話の機能	 	 ６	 １４	 ２０	
４章	 心血管系・血液家・免疫
系・呼吸器系の機能	
	
	
	
心血管系の機能	 ４	 １６	 ２０	
血液系と免疫系の機能	 ３	 １６	
１０	
５	
	
１０８	
	呼吸器系の機能	 ３	
心血管系と呼吸器系の付加的機
能と感覚	
６	
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能	 		５章	 消化器系・代謝系・内分
泌系の機能	
消化器系に関連する機能	 	７	 ３２	
１９	代謝と内分泌系に関連する機能	 	 ７	
６章	 尿路・性・生殖の機能	
	
尿路機能	 ４	 ９	 １３	
性と生殖の機能	 ７	 	 ２２	 ２９	
７章	 神経筋骨格と運動に関	
連する機能	
	
関節と骨の機能	 	 ４	 １６	 ２０	
筋の機能	 	 ４	 	 ２３	 ２７	
運動機能	 	９	 ２１	 	 ３０	
８章	 皮膚および関連する構造
の機能	
皮膚の機能	 	５	 	 	 	 ０	 	 ５	
毛と爪の機能	 	５	 	 	 	 ０	 	 ５	
小計	 ４８０	
身
体
構
造	
	
	
	
	
	
	
１章	 神経系の構造	 神経系の構造	 ７	 ２９	 ３６	
２章	 目・耳および関連部位の
構造	
目・耳および関連部位の構造	 ８	 ２５	 ３３	
３章	 音声と発話に関わる構	 	 	 	
	 	 	 造	
音声と発話に関わる構造	 ６	 ２３	 ２９	
４章	 心血管系・血液家・免疫
系・呼吸器系の構造	
心血管系・血液家・免疫系・
呼吸器系の構造	
５	 ３１	 ３６	
５章	 消化器系・代謝系・内分
泌系の構造	
消化器系・代謝系・内分泌系
の構造	
１０	 １０	 ２０	
６章	 尿路性器系および生殖系
に関連した構造	
尿路性器系および生殖系に関
連した構造	
５	 ２８	 ３３	
７章	 運動に関連した構造	 運動に関連した構造	 ９	 ８６	 ９５	
８章	 皮膚および関連部位の構
造	
皮膚および関連部位の構造	 ６	 １６	 ２２	
小計	 	 ３０４	
	
	
	
	
	
	
	
	
活
動
と	
	 参
加	 	
１章	 学習と知識の応用	 目的をもった感覚的経験	 ４	 ０	 ４	
	 基礎的学習	 ７	 ４	 １１	
	 知識の応用	 １０	 ４	 １４	
２章	 一般的な課題と要求	 一般的な課題と要求	 ６	 ２２	 ２８	
３章	 コミュニケーション	 コミュニケーションの理解	 ５	 ５	 １０	
	 コミュニケーションの表出	 ５	 ５	 １０	
	 会話並びにコミュニケーショ
ン用具および技法の利用	
６	 １６	 ２２	
４章	 運動・移動	 姿勢の返還と保持	 ４	 ２０	 ２４	
	 物の運搬・移動・操作	 ５	 ２６	 ３１	
	 歩行と移動	 ５	 １８	 ２３	
	 交通機関や手段を利用しての
移動	
６	 １０	 １６	
５章	 セルフケア	 セルフケア	 ９	 ２８	 ３７	
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６章	 家庭生活	 必需品の入手	 ３	 ９	 １２	
	 家事	 ３	 １２	 １５	
	 家庭用品の管理および他者へ
の援助	
５	 １７	 ２２	
７章	 対人関係	 一般的な対人関係	 ３	 １５	 １８	
	 特別な対人関係	 ８	 ２３	 ３１	
８章	 主要な生活領域	 教育	 ６	 ０	 ６	
	 仕事と雇用	 ５	 １０	 １５	
	 経済生活	 ６	 ４	 １０	
９章	 コミュニティライフ・社
会生活・市民生活	
コミュニティライフ・	
社会生活・市民生活	
７	 １７	 ２４	
小計	 ３８３	
	
	
環
境
因
子	
１章	 生産品と用具	 生産品と用具	 １４	 ５３	 ６７	
２章	 自然環境と人間がもたら
した環境変化	
自然環境と人間がもたらした
環境変化	
１３	 ３６	 ４９	
３章	 支援と関係	 支援と関係	 １３	 ０	 １３	
４章	 態度	 態度	 １４	 ０	 １４	
５章	 サービス・制度・政策	 サービス・制度・政策	 ２０	 ８９	 １０９	
小計	 ２５２	
	 	 ３６２	 	 １４２４	
	 	 	 	 	 	 	 	 出処；ICF 国際生活機能分類（WHO	2001（＝2002））より整理（筆者）	
	
３－３． ＩＣＦのコード 
ICF は、アルファベットと数字を組み合わせた表示によってコードを示される。	
最初のアルファベットの b、s、d、e はそれぞれ心身機能（body の略）、身体構造
（structure の略）、活動/参加（domain の略）、環境因子（environmental の略）を意味
している。なお、活動と参加のコードのアルファベットｄは、「利用者の判断により、活
動又は参加を表すために、ｄの文字を a（＝活動 activities）または p(=参加	
participation)に置き換えることができる。（WHO	2001(=2002:212)）。			
アルファベットの後には、数字のコードが章番号（1 桁）、第 2 レベル（2 桁）、詳細分
類（第 3・第 4）レベル（各 1 桁）が続く。	
	 例えば、例に挙げた d2300	は d（活動と参加）のリストの第 2 章にあり、続く 30（2	
桁目・3 桁目）は「日課の遂行」を示すコードであり、続く 0（4 桁目：第 3 レベル）は、	
日課の中でも「定められた日課」に従うことを示す。このコードは数字が 4 桁までであ	
	105	
	
るから、第 4 レベルの分類はされていないということになる。	
それぞれのコードには具体的な定義が記されている。これらの定義は各領域の本質的な
属性（例えば、性質、特性、関係）を示し、さらに各カテゴリーに「含まれるもの」「除
かれるもの」についての情報が示されている（WHO	2001:213）。	
	
例＜ICF より抜粋＞	
ｄ230	 	 日課の遂行	 Carrying	out	daialy	routine	
	 	 	 	 	 	 日々の手続きや義務に必要なことを、計画、管理、	
達成するために、単純な行為または複雑で調整された行為を遂行すること。
例えば、1 日を通しての様々な活動の時間を配分し、計画を立てること。	
	 	 	 	 	 含まれるもの：日課の管理、達成、自分の活動レベルの管理	
	 	 	 	 	 除かれるもの：複数課題の遂行（d220）	
	 	 	 	
ｄ2300	 定められた日課に従うこと Following	 routines	
									基本的な毎日の手順や職務に従事するにあたって、他人の指導（模範、手本）
に応じること。	
	
３－４． ICF の評価点 
ICF は、その使用にあたって、コードに重症度を示す評価点を付して「コード化」する
ことを推奨している。ICF には、「どのコードも最低 1 つの評価点を伴う必要があり」、
「ICF のコードは評価点があってはじめて完全なものになる」と明記されている（WHO	
2001:20）。	
	 ICF の評価点は、小数点以下 1、2、又は 3 以上の数字で示される。心身機能と身体構	
造の第一評価点、活動と参加についての実行状況と能力の 2 つの評価点、そして環境因	
子の第一評価点は、それぞれの構成要素における問題の程度を表す（WHO	2001:214）。	
	 例えば、ICF は、活動と参加のコード化における「能力と実行状況の評価点の使い方」	
として、次のように説明している。	
	
	 	 	 活動と参加は２つの評価点でコード化される。すなわち実行状況の評価点（	
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小数点以下の 1 桁目の部分を占める）と、能力の評価点（少数点以下 2 桁目）	
である。	
	
	
	
	
ｄ4500.＿	＿	
	
	 	 	 実行状況の評価点とは、個人が現在の環境のもとで行っている活動や参加の	
状況を示すものである。現在の環境は社会的状況を含むため、この評価点で示さ	
れる実行状況は、人々の実際生活の背景における「生活・人生場面への関わり」	
あるいは「生活経験」としても理解することができる。この背景には環境因子、	
すなわち物的側面、社会的側面、人々の社会的な態度の側面などの全ての側面が	
含まれている。現在の環境の特徴は、環境因子の分類を用いることでコード化す	
ることができる。	
	
	 能力の評価点とは、ある課題や行為を遂行する個人の能力を表すものである。	
この構成概念は、ある領域についてある時点で達成することができる最高の生活	
機能レベルを示すことを目的としている。個人の完全な能力を評価するためには	
、異なる環境が個人の能力に対してもつさまざまな影響を中立化させるような「	
標準化された」環境が必要であろう。この「標準化された」環境とは、(a)テス	
ト場面において能力評価のために通常用いられている実際の環境、または(b)そ	
れが不可能な場合、画一的に影響すると想定できる仮想的な環境である。この環	
境は「画一的」（uni-form）あるいは「標準的」(standard)環境とよばれる。	
したがって、能力は環境により調整された個人の能力を示す。この調整は、国際	
的な比較を行うために世界中の全ての人について同じでなければならない。この	
画一的・標準的な環境の特徴は、環境因子の分類を用いてコード化できる。能力	
と実行状況の間のギャップは現在の環境と画一的な環境の影響の差を反映し、し	
たがって、実行状況を改善するために個人の環境に対して何をすべきかについて	
実行状況の評価点（第 1 評価点）	
能力（支援なし）の評価点（第 2 評価点）	
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の有用な手引きを提供する。	
	 	 典型的には、能力の評価点は支援なしの状態で用いられ、福祉用具や人的支援	
によって高められていない個人の真の能力を示す。実行状況の評価点は個人の現	
在の環境を扱っているため、福祉用具や人的支援、あるいは阻害因子の存在が直	
接観察される。促進因子あるいは阻害因子の性質は、環境因子の分類を用いて表	
すことができる。	
	
	 能力の評価点、実行状況の評価点のどちらも、次に示すスケールに従って使用	
される。	
(xxx は第 2 レベル領域の数字を表す)	
	 	 	 Xxx．0	 困難なし	
	 	 	 xxx．1	 軽度の困難	
	 	 	 xxx．2	 中等度の困難	
	 	 	 xxx．3	 重度の困難	
	 	 	 xxx．4	 完全な困難	
	 	 	 xxx．8	 詳細不明	
	 	 	 xxx．9		非該当	
	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 	 （WHO	2001:220-221）	
	
４．ICF の活用	
４－１．調査への活用	
１）『世界障害報告書（World	Report	on	Disability）』	
WHO と世界銀行は、2011 年 6 月、史上初の世界規模の概算データを提供する『障害に
関する世界報告書』を発表した。この報告書は、WHO 主導で 2002 年から 2004 年にかけ
て世界 70 カ国で行われた『世界保健調査（World	Health	Survey）』に基づいている。
『世界保健調査』は、ICF をベースに「運動・移動」「セルフケア」「痛み」「認知」「対人
関係」「視覚」「睡眠と精力」「情動」という 8 つの項目についてそれぞれ 2 項目の機能困
難に関する主観的評価を求めた調査であり、19 歳以上の人々を対象に対面調査を行った
ことが特徴的である。障害当事者が直接回答したことで、障害の原因ではなく実行状況
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に焦点があたったことは、世界的な規模の調査としては画期的なことであった。	
結果として『世界保健調査』から得られた障害人口比率の推定値は平均 15。6％である。	
すなわち、世界中で約 10 億人の人々が何らかの障害を感じており、２％（１億 1000 万	
人から１億 9000 万人）の人々が大きな困難を感じていることが明らかになった。	
特に、これまで障害者人口は先進国ほど高く、発展途上国ほど低いという統計結果があ
ったが、この調査ではまったく逆の現象が確認されたことは重要である。すなわち、社
会環境の整備が障害の有無を変えるということが調査によって明らかにされたというこ
とである（森	2013:	42）。	
	 この調査結果をまとめた『障害に関する世界報告書』では、障害者の割合をより正確	
にかつ比較可能な形で把握するためには ICF に基づく評価方法の使用が勧められると書	
かれており、WHO は、各国でこれまでに行われてきた障害調査とは異なる障害調査として、	
MDS（Model	Disability	Survey)プロジェクトを開始した53	。従来の調査は、まずイン	
ペアメントがあるとされる人口を定め、その対象者に向かってインペアメントの結果と	
しての困難さをたずねるものだったが、MDS は健康状態を確認する前に調査対象者が一生	
のうちで何をするかしないかについてたずねる調査である。調査項目の設計にあたって	
は、まず世界中の障害調査が集められ、内容分析の手法を使って ICF 項目によるマッピ	
ングを行うことで、調査項目の問題点が精査された。すでにカンボジアで予備調査が開	
始している。（ICF	 Research	 Branch	 Newsletter	 2014（http://www．icf-research	
branch.org/other-research-programs-and-projects/model-disability-survey-mds）
より	 筆者訳）	
	
２）PALS(The	Participation	and	Activity	Limitation	Survey)	
	カナダは、早くから WHO の分類を使ってきた国である。1986 年の国勢調査では、
ICIDH を基礎に HALS(Health	and	Activity	Survey)	と名付けられた障害者実態調査を
開発し、「活動の制約があるか」「長期のディスカビリティやハンディキャップがあるか」
という質問を用意して「ある」と答えた者を対象に調査をおこなった（佐藤 1992：76）。
																												
53	プロジェクトのリーダーは、Cieza、A.、コーディネーターは、Sabariego、C.である。		
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参加が阻まれたと感じるときに「障害」があるのであって、障害の定義そのものが医学
で規定されてしまうものではないという前提にたった調査であった。調査結果は、全人
口の 13.	7％が動作や活動の制約をもつと答えたと報告された。	
		ICIDH が ICF に改定されてからは、PALS(The	Participation	and	Activity		
Limitation	Survey)という調査を開発した。HALS の既存のデータによって一般的な障害	
を把握していたため、それらと ICF のコードを結合させたのが PALS である。ICF の膨大	
なリストを全て使うことをせず、心身機能や身体構造に問題があれば活動や参加や環境	
因子に問題を感じるはずだという推測のもと、あえて心身機能や身体構造に触れずに、4	
つのレベルの環境因子（身体的環境・社会的環境・政治的環境・経済的環境）を主体に	
質問を組み立てている（MacKenzie	2006）。	
	 PALS は、「障害とはなにか」を当事者の主観にゆだねた。障害をスペクトラム上のどこ	
にあると考えるかは当事者が決めることになるため、個人によって「閾値」が変化する	
ことになる。これによって、2001 年の調査と 2006 年の調査では、同じ質問紙を使ったに	
もかかわらず、「障害がある」とされた人口が大きく変わった。2001 年には 14.6％だっ	
た障害者人口が 2006 年には 16.5％になったのである。もちろん、カナダでも人口の高	
齢化は進んでおり、その影響も考えられたが、統計処理の結果、高齢化の影響はその差	
の 3 分１程度であろうとされた。つまり、差の 3 分の 2 は、その他の影響であると考え	
られ、特に数字が増えたのが、若い世代の軽度障害の値であった。閾値が変化している	
ということになる。MacKenzie（2012）は、これを「期間効果（period	effect）」とし	
た。たった５年間で同じ国の障害の閾値が変化するということは、障害とは医学だけで	
決めることができない非常に社会的なものであるということを端的に示しているといえ	
る。	
	
４－２.	 実践的活用	
１）ICF コアセット	
ラーチら（Rauch	et	al.	2012=2015:9）は、「ICF は遺漏のない網羅的な分類であるが、
日常の臨床診療現場では使いにくい」とし、この問題を解決するための実用的ツールと
して ICF コアセットを開発した。ICF が発行された 2001 年に、ICF コアセットのプロジ
ェクトが立ち上がり、まず最初に、ICF の主な項目によって構成された ICF チェックリ
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スト（WHO	2001）が作成された。個人の生活機能やその低下についての情報を整理し、
記録する際の実用性を重視して作成されたリストである。これを使用して多施設で調査
が行われ、実証的データが収集された。エバート（Ewert	et	al.	2004）の調査では、ド
イツの 33 のリハビリテーション施設で働く 68 人の専門家からデータが集められ、801
人の入院患者と 116 人の外来患者の計 1044 人のデータが分析された。これによって、例
えば筋骨格に問題のある患者群は共通項も多くコアセットが作りやすいだろうことなど
が示唆された。一方で、慢性疾患の患者に社会環境上の阻害因子が多く訴えられており、
これまでの医療がアセスメントツールとしてきた指標では測りきれない生活機能がある
だろうこと、これらを包括的にアセスメントする必要が明らかになった。	
ウィーグルら（Weigｌ	et	al.	2004）の研究では、多数の専門家が同じ質問紙を使っ
て収集したデータを繰り返し分析するデルファイ方式を用いて分析が行われた。活動と
参加のコードではｄ920 レクリエーションとレジャー、環境因子では e310 家族のコード
がどの疾患や障害についても欠かせない重要なコードであることが確認された。このほ
かに個人因子として教育ステータスやライフスタイルのように必要とされる項目が挙げ
られ、今後の ICF の改訂作業への示唆とされた。また、分析調査に参加した専門家の国
籍によって選ぶコードが異なることも発見され、文化的差異が今後の ICF の使用のあり
方において課題となることが指摘された。	
ブロッコウ（Brockow	2004）は、1991 年から 2000 年のあいだに発表された医学論文
を MEDILINE で無作為に抽出し、ICF のコードにリンキングして分析した。結果、環境因
子や参加のコードにはあまりリンキングされず、これまでの医学の世界でそれらがあま
り重視されてこなかったことが浮き彫りになった。全体としては ICF は多くの疾患や障
害を表すのに十分なコードをカバーしていることが確認されたが、わずかながらカバー
しきれなかった個人因子等についても言及された。「制御の部位」、「対処（コーピング）」、
「個性」、「生活満足度」または「自尊心」である。	
このように、ICF のコードの中でどのコードが選ばれるべきか、コアセットを作成する
上で重要な知見が様々な研究で明らかにされた。加えて、上記の研究は専門家の視点で
みた研究であるが、質的研究によって患者からみたニーズについても調査された。例え
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ば、ステイム（Stamm	2005）は、21 人の患者のインタビューの逐語録を ICF コードにリ
ンキングし、専門家の見方に比べて当事者の見方はより個別具体的であること54が今後	
さらに重視されなくてはならないこと、すなわち患者の訴えを一般化してしまうこと
の危険について指摘した。また、例えばリウマチの患者でもある一人の看護師は、職場
復帰にあたっては「痛みがない」とうそをつく必要があったことを告白しており、この
研究によって、職場の理解が患者の生活機能を向上させるバリアになることが示唆され
た。	
こうした研究に基づいて、疾患別・障害別にもっとも関連すると推定されるカテゴリ	
ーを選択したリストであり、生活機能の最小限の評価や報告、臨床診療や研究のために	
用いられる（Selb	2014:3）「ICF コアセット」が作成された。	
セルブによれば、これまでに急性期・回復期・長期のケアごとに、また職業リハのた
めのコアセットのような背景横断的なコアセットも含め、34 のコアセットが開発されて
いる。ICF コアセットマニュアル（＝ICF	CORE	SETS	Manual	for	Clinical	Practice
（ed	by	Bickenbach	et．al(2012))を発行し、コアセットの普及に努めている WHO の
ICF	Research	Branchh は、HP 上で最新の ICF コアセットを公表している55。	
臨床におけるコアセット使用の手順として、ICF コアセットマニュアル（ICF	Core	
Sets:Manual	for	Clinical	Practice		2012＝2015）が紹介しているのが、「ドキュメン	
																												
54	例えば、「コーヒーマシンを使うこと」や「牛乳のパッケージをあけること」や「何かにも
たれかかること」などが具体的な困難として語られたが、ICF コードでは d445.手と腕の使
用にリンクされた。	
55	2014 年 9 月の HP（	http://www。icf-research-branch。org/）には、カナダのシャリテ
ィ（Schiariti）が開発した脳性まひの青少年についてのコアセットが最も新しいコアセット
として紹介されている他、ADHD のコアセットや自閉症スペクトラムのコアセットが近く公
表されることが書かれている。	
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トフォーム（the	documenttation	form）」と呼ばれる形式で情報を収集し、生活機能プ	
ロフィール（functioning	profile）にまとめる方法である（Rauch	2012:31-36）。	
ドキュメントフォームには、疾患・障害に合わせてコアセットとして選ばれた ICF の
カテゴリーとコードごとに、コードとタイトルと定義が記載されており、誰でもコード
を選択できるようになっている。そこに、評価点を示す表と、情報源をチェックする欄
（ケース履歴、質疑応答、医学的検査、テクニカル調査）、加えて、当該の問題について
自由に記す備考欄がある。さらに、これをまとめる形で示される「生活機能プロフィー
ル」は、ICF の評価点を棒グラフの形で示した一覧表になっている。	
	
	 	 	 	 	 	  
	 	 	 	 図 1－7	 ICF コアセット	 生活機能プロフィール	
出処：ICF	Research	Branchh	(http://www．icf-research-branch．org/)より転載	
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臨床診療においての ICF コアセットは、患者が関連するあらゆる場面について考慮し	
たいと願う専門家にとって、彼らの専門分野を超える、例えば地域における生活機能も	
評価することができるという点において、学際的で包括的な説明を提供することができ	
る（Ptyushkin	2012）と言われており、現在の ICF 研究では、コアセットの有用性を検	
証する研究が主である（Stamm、T．A．	et	al．	2005、Coenen、M．	2006、Starrost		
et	al．2008、Lemberg	et	al．2010、Bölte、S．	2013	）	
	
２）ICF 関連図	
ICF 関連図は、ICF の「構成要素間の相互作用」の図（WHO	2001:17）を援用して作成
されるコードの関連を示した図である。	
	
視覚障害については原因不明
転倒による骨折は治癒
歩行訓練及び
三療師の訓練・資格取得
病院へ就職
３７歳男性
歩行
職業能力の再獲得
失明
下肢機能回復
妻・子ども２人
妻の励まし
リハセンターの歩行訓練
三療師養成施設
家族のためにという目標と希望
健康状態
⼼⾝機能・⾝体構造 活動
参加
個⼈因⼦
主体・主観
環境因⼦
	
	 図 1－8	 佐藤(2008)	による関連図例	
第６回	社会保障審議会統計分科会生活機能分類専門委員会資料より	
	
ICF 関連図は、わが国では特別支援教育分野において実践的に使用されてきた。ICF 関	
連図を発案し、普及をリードしてきた徳永（2013：59）によれば、「ICF	関連図」は、	
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「健康状態、心身機能・身体構造、活動、参加、環境因子、個人因子に、後述する本人の
気持ちなども交えて多面的・総合的に子どもの生活をとらえ、またそこに書き込まれた情
報の相互作用を考えながら情報を整理するもの」と説明されている。話し合いのツールと
して使われる場合と、アセスメント資料として作成される場合がある。その様式や使用方
法に決まった形はない。ICF 関連図は目的や対象によってさまざまな形態がとられている
のが現状であり、特別支援教育における実践でも、使いやすいデザインや方法が工夫・改
良され、さまざまな図が紹介されている。佐藤（2008：11）は、厚生労働省の「第６回	
社会保障審議会統計分科会生活機能分類専門委員会」における事例報告の中で、ICF 関連
図の作成手順を総合的に報告している。図は、佐藤がレクチャーの際に使用した資料から
転載した ICF 関連図である。	
下尾（2006）は、付箋紙を使って保護者と教員が話し合うツールとしての関連図を開発	
し、試験的に面談ツールとして使用した 24 校 35 組の実践について報告した。ICF コード	
をあらかじめ印字した付箋カードを保護者と教員が模造紙上に並べる方法であり、保護者	
にとっては「普段の面談より具体的な会話が進んだ」、「整理ができた」という評価はあ	
ったが、保護者・教員双方から「時間がかかりすぎる」「カードが多すぎる」というデメ	
リットが語られ、カード数を減らし、構造をシンプルにすることが求められた。大久保
（2007）は、付箋紙を使う面談用の ICF 関連図をシンプルにすることを試みて	
いる。ICF コードにこだわらず、保護者と教員が自由に語る言葉を付箋に書きこんで、
ICF の知識のある教員が ICF 関連図に貼っていく方法である。あらかじめ用意された紙に
は、ICF 構成要素作用図にある要素、健康状態、心身機能・身体構造、活動、参加、環境
因子、個人因子	と「主観」の空の枠が書かれており、この枠内に付箋を貼っていくこと
で面談を整理するのである。ICF についての知識がある程度なければ、枠内に付箋を貼る
作業に迷い、そこに時間と気持ちが集中する点にデメリットはあるが、目の前で話が整理
されていくことは面談を構造化でき、双方にとって一定の満足感は得られたことが報告さ
れている。本人の自己覚知を促すツールとして関連図を活用した研究もある。	
斎藤他（2013）は、「本人によるマイノオト」の実践を報告している。ICF 構成要素間
相互作用図を模したものではあるが、書かれた内容よりも本人が書きながら何を発見する
かということを重視しており、それによって主体的な課題設定が可能になることを目指し
ているものである。	
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このように様々な形態や方法で試行されてきた関連図による取り組みであるが、特別支	
援教育分野での普及については、十分に行きわたっているとは言えない状況である。	
（独）特別支援教育総合研究所（2009）は、1134 校へのアンケート調査（回答数 809	
校）で ICF の普及について調査している。特別支援学校全体を見ると、全体の 1/4	の学	
校及び 80%以上の職員が ICF を知っていると回答しているが、79%の学校で活用されてお	
らず、学校経営の方針に掲げている学校がある一方で、用語の理解しにくさやコードの煩	
雑さなどから敬遠されている面も明らかになっている。	
	
	
図 1－9	 付箋紙を使った ICF 関連図（下尾	2006）	
	
	
d530 排泄 気になることがある
と、それを優先しトイレに行かない
(学校では時間排泄）
d415 姿勢保持 自分のとりや
すい姿勢で安定する
d1402 書かれている単語や分を
理解し、意味を読み解く力の習得
1年生の国語の教科書の文章を読
解する力はあるが、見ただけででき
ないと決めることもある。
ｄ720 複雑な対人関係 男の
子とのかかわりを好む。
ｄ710 基本的な対人関係
自分からコミュニケーションをとろ
うとするが、相手が自分のぺースで
動いていないと 一緒にいないよう
に感じる
ｄ２３０ ⽇課の遂⾏
⾳や⽬に⼊ったものに反応してしまい、
時間がかかる
ｄ410基本的な姿勢の変換 下半身
が不安定で、まっすぐ寝るより少し
曲がった姿勢をとる
ｄ132 基本的な知識の習得 自分
の生活に必要な知識は取得し、でき
る・できないを判断する
ｄ8201学校教育 給⾷・掃除
⽬に⼊ったものが優先する
希望：順序や決まりにそって、短時間で
する。
ｄ8201 学校教育 教科学習
国・算は、他の児童のプリントに興
味を示す。
希望：自分の学習に先生と一緒に取り
組む
d8201 学校教育 交流 朝・帰りの会
・⾳楽・掃除の交流をしている。
希望：落ち着いて⾃分の席にいるように
ｄ8201 学校教育 自立活動
とりかかりはとても良い。
希望：作業を続け、ある程度の量を仕
上げたり。同じペースで作業できるよ
うになってほしい
b320 構音機能 発音不明瞭なも
のもある
b310 音声機能
小さな声(内緒話）がでない
B144 記憶の機能
直前にやっていたことを忘れ
ることがある
学校
家庭
Ｂ１１7 知的機能
知的障害あり
ｄ440 細やかな手の使用 指先
でつまむことが苦手。ゼリーの
ふたが開けられるようになった Ｄd8201 学校教育 生活単元学習
発問に対し、わからなくても何か行
動をしてしまう
希望：二つ以上の選択肢から答えを
選べるようになってほしい
d6400 家族のための仕事(⾐類の
洗濯と感想） 上履き・靴を⺟と⼀緒
に洗っている。
希望：⼀⼈でできるようになってほしい
Ｄｄ６３０ 家族のための仕事(調理）
まぜるなどの簡単な⼿伝いをする
希望：少しずつできることを増やす
ｄ135 反復学習 音読・数章を聞こ
える声でするようになった。繰り返
しは間違う不安があり苦手。
d160 注意の集中 自分の興味
のあるものに対しては集中できるが、
そうではないものには難しい
d161 注意の持続 自分の興味の
あるものには持続できるが、そうで
ないものには難しい
d550 文化的に教養される方法で
食べること 肉などを自分で一口
大にできず、ものによっては手で食
べてしまうことがある
d1401 書かれている単語を発音
する力の習得 発音がはっきりしな
いため、相手には伝わりにくい
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図 1－10		 大久保（2007）より、「付箋を使用したＩＣＦ関連図」	
	
	
図 1－11	斎藤他（2013：223）より「本人によるマイノオト」	
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	 海外でも ICF 関連図がさまざまな様式で用いられている（Atkinson	2011 など）。	
スイスのステイナーら（Steiner	et．al（2002））が、リハビリテーション計画のため	
の課題設定のために、ICF の「構成要素間の相互作用」図を援用した RPS-Form	
(	Rehabilitation	Problem-Solving	Form)は、ICF 関連図のひとつと言える。現在、ス
イスのチューリッヒ大学病院を中心に、主にヨーロッパ諸国に広がり、リハビリテーショ
ン分野のみならず、福祉教育分野にも応用されている。	
	 	 	 	 	
	
図 1－12	 	The	Rehabilitation	Problem-Solving	Form	(RPS-Form)	as	presented	by	
Steiner	etal.	(2002).	
Steiner	et	al.(Eberhardt	&	Greiner	2008:29)	http://www．rehabnet．
ch/files/categories/Downloads/Publikation_BEberhardt_Clinical_use_RPS_Form_In
donesia_Nepal_2008_RehabNET_EN．pdf より	
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RPS-Form の特徴は、心身機能・身体構造と活動、参加の３つの生活機能欄がさらに 2	
つに分けられている点である。ひとつは、当事者や家族のナラティブをそのまま各生活	
機能に分類して記述する欄であり、この欄は先述したわが国の ICF 関連図に近い。もう	
ひとつは、医師、療法士、ソーシャルワーカーなどの専門職が記入する欄であり、そこ	
には標準的な環境の下で行われたさまざまな検査の結果が、ICF の評価点で再評価されコ	
ード化されたものが記述される。このフォームの特徴は、専門職による客観的な生活機	
能と障害の状態の把握だけでなく、患者の主観的な生活機能と障害の状態を把握して、	
対にして組み合わせているところである。専門職間ならびに患者と専門職のコミュニケ	
ーションを促進し、改善することが目的とされている（堺	2013:322）。	
	
３）ICF コードリンキング	
	 リハビリテーション分野では、スタッキら（Stucki	et.al	2003）が ICF と既存の評価	
尺度との適合性が重要であるとし、そのための方法として既存の評価尺度で使用されて	
いる項目を ICF のコードに置き換える「リンキング」を提案し、シーザら（Cieza	et.al		
2005）がリンキングのためのルールを整備している。シーザらが作成したルールは以下	
の８項目である。	
	
①	 ICF の概念と分類学の基礎の十分な知識を取得した上でリンキングを行う	
②	 抽出した意味内容は、最も的確な ICF カテゴリーにリンクさせる	
③	 コード末尾に８がつく「その他特定の」コードは使用しない	
④	 コード末尾に９がつく「詳細不明の」コードは使用しない	
⑤	 適合する ICF コードが見つからない場合は、nd.（＝not	definable）とする	
特別なルールとして、それが身体的健康分野のものであれば nd-ph(not	definable-
physical	health)、精神的健康に関するものであれば nd-mh(not	definable-mental	
health)、全体的健康に関するものであれば nd-gh(not	definable-general	health)、
QOL に関するものであれば nd-qol(not	definable-QOL)とする	
⑥	 適合する ICF コードが見つからない場合でも、それが明らかに個人因子である場合に
は、pf(=personal	factor)とする	
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⑦	 適合するコードがなく、個人因子でもない場合は、nc(=not	covered	by	ICF)とする	
例えば、「自殺を試みる」は nc である	
⑧	 医学的診断や健康状態のことであれば、hc(=health	condition)とする	
	 	 	 	 	 	 Cieza	et.al(2005):215 引用；著者訳	
	
	 これらのルールに従って、リハビリテーション分野で使用される様々な評価尺度と ICF	
の適合性を確認する研究が進められている。スタッキら（Stucki	et.al	2003）が行った	
ADL の評価尺度として使用される FIM (Function	Independence	Measure;機能的自立尺	
度)と ICF の適合性の検討、シーザら（Cieza	et.al	2005）が行った、QOL の指標である	
SF-36（MOS	36	Item	Short-Form	Health	Survey）の簡略版 SF-12 と ICF の適合性の検	
討などがある。	
	 我が国では、堺ら（2006,2013）、堺(2013)が、それぞれ、「盲学校、聾学校及び養護学	
校学習指導要領」、「幼稚園指導要領	 健康領域」、「特別支援学校学習指導要領解説自立	
活動編	 自立活動指導内容」と ICF の適合性を検討している。どの研究でも、ICF との適	
合性は高いことが示唆され、特別支援学校での学習指導等に基づいた指導を行うにあた	
って、ICF による実態把握が有用であることが指摘されている。	
	 これに先立って Sakai(2005)は、ICF にないが指導要領等にはあるものについては	
ICF-CY に追加すべきであるとして、WHO の ICF-CY ワーキンググループに対し報告を行っ	
ており、これによって、「自立活動指導内容」においては ICF より ICF-CY の方が適合性	
が向上していることも確認している（堺 2006）。ただし、堺ら（2013）では、「自立活動	
指導内容」において ICF-CY コードにリンクできない語句があったことも今後の課題とし	
て挙げている。リンクできなかった語句は、「自己の障害や身体状態についての理解を図	
ること」、「障害による学習上又は生活上の困難を理解すること、将来の自分の病状につ	
いて認識すること」、「（視覚障害のある幼児児童生徒が）視覚管理を適切に行うこと」、	
「健康の状態を明確に訴えること」、「生きがいを感じること」、「関わる者の存在に気づ	
く」、「相互にかかわりあう素地」、「相手の立場や考えを推測する」、「行動することをた	
めらいがちになる」（以上、堺（2013）より引用、一部筆者要約）などがあった。	
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５．ICF についての先行研究レビューから得た知見と課題	
	 ICF についての先行研究では、本論がレビューしなくてはならない研究が大きく二つあ	
った。本論のテーマにかかわる「障害のモデル」にまつわる議論と、本論が分析ツール	
として使用する ICF の「使用方法」である。	
	 まず始めに、モデルとは理論、理念、概念とは異なり、非言語的な道具であることを	
確認した。障害のモデルとは障害を「発見」するための道具であり、使ってこそ意味が	
ある（Shakespeare	et	al.	2006:1101-02）ものである。	
ICF は、その前身である ICIDH から社会モデルとの議論を重ねてきた。本節ではその歴
史的過程を医学モデルを含む個人モデルと社会モデルの統合は可能かという視点で整理
し、生物心理社会アプローチへのナシアガミーの「多元主義」、イギリス型社会モデル
とアメリカ型社会モデル、新・社会モデルの議論をレビューした。これによって、本論
では、両モデルの協調・統合・交差の三つの概念をまとめて「共存」とした。協調とは、	
杉野（2004）が医学モデルと社会モデルの統合は不可能としたうえで「協調は可能」と	
したもので、本論ではナシアガミーの「多元主義」とも重なるものと捉えた。すなわち、	
それぞれのモデルが完全に独立していることがその特徴である。統合とは二つが完全に	
合わせられ統合モデルというひとつのモデルになることであり、交差とはふたつの見方	
がある一瞬共存するものの、次の瞬間に別な方向を向いて対処する、または別な見方だ	
ったものがある瞬間に同じ対処となる場合を指す。重なり合う瞬間がどこにあるかはそ	
のケースによって異なる。	
「個人モデルと社会モデルの共存」は以下の図のように整理される。	
分析ツールとしての ICF については、まず現在の ICF の活用について国際的な動向を	
含めてレビューした。多くの先行研究において ICF の今後の研究課題として挙げられて	
いる点は、膨大な分類項目の扱いの煩雑さ（徳永	2007 他）である。そのため、特に医	
療・教育・介護等、臨床現場での ICF の使用は、膨大なコードの中から障害種別のコア	
セットを作成することに収束してきており、人の生活機能の全体像を網羅的に把握する	
という ICF 本来の特性が十分に活かされているとはいえない状況であるが、社会モデル	
的視点を活かした質的研究も徐々に行われてきており、より柔軟な ICF 活用が進むもの	
と思われる。	
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	 	 	 	 	 	 図 1－13	 本論における「個人モデルと社会モデルの共存」イメージ	
	
	 また、ICF を使った研究は、コアセットの研究を含めた ICF コードに沿ってチェックし
ていく方法と、関連図の研究を含めた臨床現場での言説等を ICF の構成要素に分類する
方法に大別できる。前者の研究が圧倒的に多い中で、後者の研究における妥当性の確保は
困難であることが示唆された。コード数の膨大さは作業を煩雑にするものの、臨床現場で
使われる言語のすべてを ICF コードにリンキングするには、コードは不足していること
も示唆されており、コードが分類されていない個人因子のリストに多くの言語がリンキン
グされる現象も確認されている（堺ら	2013 他）。また、現段階では個人因子にリンキン
グされる「主観的次元（上田	1981）」のコード化など、課題は山積しており、ICF は発
展途上である。	
	 WHO は、ICF の改訂作業をプラットフォーム上で公開して進めているが、今後 ICF が	
「網羅的」にコードを増やしていくのか、逆に構成要素間のコードの階層性を整える方向
に向かうのかも、ICF 活用の在り方に強く影響を及ぼすだろう。	
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第３節	 障害児の母親グループとグループプロセス	
１．障害児の母親グループ	 	
	 障害のある子の母親にとって「同じような立場の母親」との出会いが重要な意味を持っ
ていることは多くの研究で明らかにされている（要田（1999）、藤原(2006)、中根
（2006）、一瀬（2012）、立脇（2013）等）。例えば、相浦・氏森（2007）では、調査対象
である発達障害児の母親たちの半数が「もっとも支えられた人」として、夫よりも、「同
じ悩みをもつ母親」を挙げており、高倉・山田（2007）でも、「頼りにしている相談先」
のひとつとして母親たちが挙げているのが、「ほっとしたり安心できる相談先」である
「保育所や通園施設で知り合った保護者や友人・知人」である。親同士の情緒的サポート
が、特に障害告知前後の親の心理面に肯定的な影響を与えることが示唆されている結果で
ある。ただし、一瀬（2012）の研究では、障害児の母親同士の出会いでもそれが「心強
い居場所」として実感できる場合もあれば、「傷つける他者」として「差異に注目せざる
を得ない存在」としてしか認識できない場合もあることが示されており、障害児の母親同
士の出会いが全てポジティブな意味をもつわけではないこともまた明らかである。	
	 さらに、一口に障害児の母親グループといっても、さまざまな成りたちがあり、成りた
ちによって様々な形態と機能がある。以下、グループの成りたちからグループを５つに類
型化した。ただし、グループは、時期やメンバーの構成等によって機能や構成を複合的に
変化させるものであり、類型も固定的なものではない。	
	
Ａ．自然発生的な集まり「ママ友」	
	 高倉・山田（2007）で挙げられた「保育所や通園施設で知り合った保護者や友人・知
人」は、集団を形成するきっかけや場所だけがあり、そこで自然発生的に集まったグルー
プを指している。こうした母親同士の集まりを、近年の日本では「ママ友」と呼ぶ（實
川・砂上（2013）、宮木（2004））ことがあるが、實川・砂上（2013）は、ママ友におけ
る親しさの度合いは「個としての同質感」と「親役割の同質感」に深く関連付けられてい
ると指摘している。特に、「親役割の同質感」は、子どもを育てる母親独特の同質感であ
り、その中身はまず共感や情報交換のしやすさ、次に「子どもの成長に伴うつきあいの見
通し」があるかどうかである。	
	 障害のある子の母親にとって、障害のない子の母親とは共感が得られにくく、また、未
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だ分離教育が主である日本では、障害のある子とない子の「つきあい」は成長に伴って減
っていくことが予想されるため、障害のある子の母親はない子の母親に同質感を感じにく
いのが現状である。そこで、逆に障害のある子の母親同士は強い「同質感」を感じること
になり、「障害児の母親グループ」は強固なグループダイナミクスを形成することになり
やすいと考えられる。	
	 實川・砂上（2013）が指摘するように、ママ友グループはもうひとつの要素「個とし
ての同質感」にも影響されることから、永く多人数で集まることはなく、一過性のグルー
プになる。健常の子どものママ友グループに比べ、障害のある子のママ友グループは、地
域に同じ年齢の障害児が少ないことから「親役割の同質感」をもとに一時的にサークル化
することが多いのも特徴だが、付き合いが長くなるにつれ「個としての同質感」によって
グループが細分化していく過程は健常の子のママ友グループと変わらない。「個としての
同質感」とは「個人的な興味」・「価値観」・「感じ方」の一致であり、「子どもの障害」に
ついてだけ語り合う関係から、徐々に自分の興味関心についても共有する「友達」になっ
て２名から数名で固定化していくのである。ただし、健常児のママ友は、子どもの成長に
つれ「親役割の同質感」を薄めていくのに対し、障害のある子の親は親役割そのものを長
く持ち続けることから、「親役割の同質感」も持続するため、「個としての同質感」と「親
役割の同質感」が一致したママ友グループは、凝集性も強いことが多いと考えられる。	
	 「障害児のママ友グループ」の研究は見当たらなかった。この類型のグループは全ての
グループの核ともなるものでもあり、同時にどのグループからも生まれているだろう派生
的な形態ともいえる。「親役割」だけではない、「個としての付き合い」がママ友グルー
プの特徴的な要素であり、心理的な影響の大きさは他のグループを圧倒するのではないか
と思える。今後の研究課題として注目すべき分野であろう。	
Ｂ．当事者の声かけで発足する「サークル」～「セルフヘルプグループ」	
	 自然発生的に出会った母親同士が、会を立ち上げて組織的に仲間を集めることがある。こ
うした形態を「ママサークル」と呼ぶことがある。近年では、ブログ等のネット上でメンバ
ーを募集したり、ネット上の活動を主とするものも多いが、対面コミュニケーションも重視
されている。例えば、発達障害児の母親が二人で立ち上げた「メニーメニー（http://many-
many.jimdo.com/）」は京都を中心にイベントを行いながら、ブログでその活動を紹介するこ
とで社会への発信を行っているサークルだが、手芸講習会などを行ってリフレッシュを図っ
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たり、親子で遊ぶ機会を提供するなどのサークル活動の他、少人数の「茶話会」が定期的に
行われている。2013 年に発足して以来の茶話会の報告を読むと、毎回 10～20 名前後の母親
が入れ替わり参加しているようである。学校でのいじめ等の悩み、将来への不安、本人告知
についてなど、その都度母親たちから出された話題がランダムに話し合われており、ブログ
上には、「サークル内で話せる気安さ、同じ悩みをもつ親として、わかってもらえるこの場は、
一か月に一度でも、とても貴重な場所、時間である」と記載している。	
	 こうした話し合いや茶話会は、「セルフヘルプグループ」と呼ばれることも多い。セルフヘ	
ルプグループとは、「当事者による自助」と「仲間同士の共同による自助」の両面が含まれて	
いるグループである（久保・石川	1998:3）。メンバーは共通の問題をもつ当事者であること	
が最も重要な点であり、メンバー同士の主体的な活動によって自治を有す。セルフヘルプグ	
ループの援助は、「家族支援」ではなく「親個人」への援助の意味合いが強い（中根 2006：	
66）のである。	
セルフヘルプグループでは、メンバーは上下関係にない同等の地位を保ち、体験談の交換
によって、人格と人格が出会う相互作用がみられる。その点において、ある場合にはママ友
グループに共通する点があるのだが、そこに「援助する」意思がある点では、ママ友グルー
プとは明らかに異なる。メンバー同士互いに他者を援助することがグループの規範であり、
対面援助的な相互作用によって成立している。リースマン（Riessman	1995）は、セルフヘル
プグループには、援助の与え手にもなるメンバーが「教える」ことを通して援助されるとい
う「ヘルパーセラピー原則」があることを指摘している。	 	
セルフヘルプグループには、専門職がかかわることもある。メニーメニーでも、特別支援
学級元教師が時折訪れ、メンバーの相談に乗っている。また、障害のある子の父親である原
（2014）の著書『障碍のある子とともに歩んだ 20 年』で紹介されているグループは、子
どもが通っていた保育園の主任保育士の計らいで保育園に通っていた障害のある子 4 人
の親たちが集う機会が作られたことが書かれている。本書では、この小さな集まりがのち
に、「いちごの会」として、療育、おもちゃ図書館、相談会、通所施設の開設等、社会活
動へと拡大していく過程が描かれているが、当初の主任保育士の狙いは、ピアカウンセリ
ングであっただろうと思われる。ただし、きっかけは作ったものの、活動は親たちの主体
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性に任されており、主任保育士はグループのファシリテートをすることなく、語り合う親
たちの傍らに座り続け黙って話を聴いていたという56。その意味で、この例は専門家主導
でスタートしたものの、早くからセルフヘルプグループとして機能していたといえるだろ
う。日本ではしばしば専門職主導の自助グループとセルフヘルプグループを混同しているが、
岩田（2010）の整理ではセルフヘルプグループにかかわる専門家は、あくまでも補佐的な役
割にとどまっていることが条件で、主体は参加者でなくてはならないとされる。つまり、岡
（1994）が指摘するように、セルフヘルプグループが専門家によるグループワークやボ
ランティアグループが行うカウンセリングと異なる点は、「自発性」と「当事者性」を兼
ね備えた点である。	
	
Ｃ．専門家主導で発足する「ピアカウンセリンググループ」	
	 同じ悩みをもつ母親同士の出会いがカウンセリング効果をもつことが知られるようにな
り、障害児支援の専門家が主導して「親の会」を開催し、出会いの場を提供することも行
われている。これをセルフヘルプグループとの棲み分けを意識して、ピアカウンセリング
グループと呼ぶ。ピアカウンセリンググループは、専門職によるグループワークの一種で
あるともいえる。Ｂのセルフヘルプグループとのもっとも大きな差異は、専門職が主導し
てグループを立ち上げ、一定期間主導する点である。その後に専門職が退いて当事者主体
のサークルやセルフヘルプグループになったり、専門職の援助を離れ、私的なグループで
あるママ友グループになることもある。	
	 例えば、一瀬（2012）が調査したグループは、療育センターの外来診療の一貫として、
0 歳児の母親を対象にした育児支援グループで、「保護者の育児支援と精神的サポート」
という目的が構造的に設定されたグループである。一瀬によれば、このグループはいわゆ
る心理的・教育的グループではなく「孤立の解消」を目的とした経験の共有を重視したグ
																												
56原（2014）は「私たちが活動を行っていくときに、この先生と同じように一緒にやってもら
えるような方々がいらっしゃるのではないかと思わせてくださる存在（：96）」であったと
述懐している。	
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ループであった。綿密に練られた計画に従ってグループ活動が運営され、ピアカウンセリ
ング効果が期待されていたわけだが、グループ活動のファシリテーターはソーシャルワー
カーがつとめている。専門職主導のピアカウンセリンググループの典型である。調査は、
母親の主観的変容プロセスの段階によっては、同じ出会いが阻害要因にも促進要因にもな
ることを導出しており、狙い通りのピアカウンセリング効果が全てのグループに一様に現
れるわけではないことを示しているが、同様の支援グループ活動は、多くの療育センター
や保健所などで実施されており、グループワークによるピアカウンセリングには一定の効
果が期待されていることがわかる。一瀬（2012	:152）が指摘するように、グループワー
クの限界があることを自覚し、グループと同時期に個別面接を併用する等の支援方法の検
討は必要とされるだろう。	
	
Ｄ．子どもの集団に付属する、子ども支援的要素優位の「保護者会」	
	 学校のＰＴＡに代表される、子どものための組織集団の保護者の集まりである。ＰＴＡ
は任意団体であり本来入会の義務はないが、日本では子どもを学校に通わせている親のほ
とんどが加入している。しかし、近年では、活動の負担感から役員の引き受け手がないこ
となどが課題として挙げられており（岡田	2015）、「親役割の同質性」のみで組織を運営
していくことが年々難しくなっていることが明らかになっている。	
特に、特別支援学校は学校そのものの定員規模が小さく、「少人数」であることが「き
め細かい指導」に結び付いて学校の魅力になっている一方で、そのことが同時に保護者の
数の少なさからＰＴＡ活動の負担感につながりやすいことも指摘されている（藤田 2006）。
地域の障害のない子どもたちが通う学校との連携も特別支援学校の重要課題であるが、地
域のＰＴＡ連合に参加するには、少人数の特別支援学校ＰＴＡでは一人の保護者にかかる
負担が重くならざるを得ず、今後の PTA のあり方が問題になっている。	
	 一方では、PTA のような公的な組織性をもたない「保護者会」もある。障害のある子ど
もたちの習い事などの私的教育や、学校を卒業した子どもたちの同窓会を支えるような保
護者会である。多くが親主導で立ち上がった会であり、子どもの活動を補佐することを主
目的とする会である。保護者会の活動次第で、本体である子どもの活動が円滑に行われる
か否かが左右される場合が多く、会の役員や世話人にとっては活動による自己有用感が高
いことが、PTA との違いを生んでいる。	
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Ｅ．運動組織的な「家族会」	
	 セルフヘルプグループも大きく全国組織になっていくと、対面的コミュニケーションを
重視するセルフヘルプグループの本来の姿は失われていく。こうした組織は「セルフヘル
プオーガニゼーション」（岩田	2010:55）と言われ、セルフヘルプグループとは区別され
る。グループはメンバー個人に対するカウンセリング活動だけでなく、共通の問題意識を
もって社会に問題を投げかけ、解決の糸口をつかむような社会活動を展開する。	
「全日本手をつなぐ育成会」は、このタイプのグループである。会は、1952 年に東京
に住む３名の知的障害児の母親たちによって結成されたのち、瞬く間に全国組織となって、
文部省や厚生省などへの陳情活動を行い、養護学校の設立や入所施設の設立などを訴えて
きた。国際障害者年の翌年 1982 年からは、「あらゆる場合に障害者自身の発言を尊重せ
よ」という流れに沿って本人を中心に据えた活動へと大きな方針転換がはかられたが、
「親の安心感」を最優先にしそのニーズに応えようとしてきた管理的な側面はぬぐい切れ
ず（森口	2009:37）、さらにインターネットの普及による情報提供機能の無用化などもあ
って、賛助会員を含む会員数が減少したことにより、「全日本手をつなぐ育成会」は 2014
年に 62 年の歴史に事実上幕を引いた。	 	 	 	 	 	 	
このように、戦後の障害者運動の歴史上、親の会は子どもたちの代弁者として機能し、
福祉サービス向上運動と結びついていた（八峠・小林	2014）。何の制度もない時代の画
一的な運動の展開においては、中央を頂点としてその下に都道府県・区市町村の支部を置
くというツリー型の組織構造が情報の伝達や目標達成のための啓蒙活動において有効であ
った（嶋崎	1998:39）ため、このタイプの親の会の果たした役割は非常に大きい。しか
し最近では、「全日本手をつなぐ育成会」だけではなく、歴史ある多くの会が新規会員を
減少させている。嶋崎（1998）によればそれは、大きなヒエラルキー的組織ゆえに、新
規会員にとっては情報の交換や直接的コミュニケーションが希薄化してしまうためではな
いかという。集団としての政治的活動では、ある程度の数が必要だっただろうが、現在で
はこうした会の社会的意義は、徐々に薄れつつあるのだろうと思われる。	
	
２.	 グループダイナミクス	
グループダイナミクスは日本語では「集団力学」と訳され、集団に所属することが個人	
にいかに影響を与えるか、集団が単なる個人の寄せ集めではなくいかに集団としての力を
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もつか、そして集団は他の集団にいかに影響を与えるかを科学的に理解する学問である。	
	
２－１．集団の形成	
グループダイナミクスの発展にもっとも影響を与えた一人レヴィン（Lewin	1952）は、	
「運命の相互依存性」という言葉を使って、「同じ船に乗る」ことの重要性を説いた。集	
団は、個人が他の個人にひかれ、複数の人間がまとまりをもつに至るものである。まとま	
った集団は、相互に依存し、相互に影響しあうことで、「運命」をともにするのである。
人が集団を形成する際の条件には、①不安・ストレス・孤独・不安定さの解消	 ②近接	 	
③好意の互恵性	 ④類似性	 ⑤協同の５つが挙げられる（蜂屋 1987：23)。第一に、人は、	
不安やストレス下におかれているときに、「ただそばにいてくれるだけでいい」という意	
味で、人と寄り添いあう。さらに「類は友を呼ぶ」というように、個人特性（能力・態	
度・要求・人格）の類似した人々は結合しやすいし、「同じような境遇」の人々も集団を	
形成する要因になる。特に個人の力では解決できないような事態が個人に生じたときには、	
他者との相互依存関係を欲するため、人生における目標や課題が類似した個人は、集団を	
形成して目標と課題に「協同」して取り組もうとするのである。そうして「運命の相互依	
存」が形成されるのである。	
	 社会的アイデンティティ理論も、グループダイナミクス研究の進展に大きな貢献を果た	
した理論である。社会的アイデンティティ理論では、①カテゴリー化	 ②同質化・差異化	 	
③同一化	 ④社会的アイデンティティのプロセスが示される（本間	 2011：12）。人はま	
ず何らかのカテゴリーを用いて、自分を取り巻く世界を他から分化させる。そして、その	
カテゴリーに属する人をウチ、属さない人をソトにおく。自己をウチに属することで再構	
築させ、ウチ集団の一人としての認識が自己概念の一部をなし、自己の捉え方を変容させ	
る。それが社会的アイデンティティになる。すると、それは「私」というより「私たち」	
という視点となる。	
この、ウチ/ソトの概念や、「私たち」という視点は、障害児の母親研究には重要な知見	
である。「障害児の家族」というウチと「そうではない人たち」を分化させることが、グ	
ループにかかわる専門家や支援しようとするコミュニティ成員を排除することにつながっ	
たり、「そうではない人」がいる場面などでの活動を停滞させることになったりすること	
もある。また、どこまでを「私たち」としてグループでの発言を捉えるかは、本論のディ	
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スカッションにおいて重要である。社会的アイデンティティ理論を踏まえてディスカショ	
ンの分析を行うことは、母親の障害観の重要な面を発見することにつながるだろう。	
	 	
２－２．集団の意思決定	
集団の一員であるとき、個人は「集団圧力」の影響を受ける。集団の中で人は「他の人
たちがどう考えているか」を判断基準にするし、「多数の意見」はいつも正解のように受
け止められるものである（吉田 2001：36）。これを「同調行動」と呼ぶが、同調行動には
いくつかの規定因がある。確信がもてずにいることに対して、また不安や恐怖の下にある
状況下では同調行動は強まる。女性は男性よりも同調しやすいなど性差や、当然のことな
がら個人特性によっても同調行動の強さは異なる(狩野	1987)という。	
「同調行動」によって、集団内の個人の行動は「斉一化」していく。その結果、多数者
の行動がその集団の標準となる。これを集団の「規範」と呼ぶ。しかし、集団圧力がいか
に強くても、それに同調しない少数派は存在する。しかもその少数者が一貫した主張をし
たときは、少数者の主張が多数者の行動に影響しやすくなることも指摘されている
(Moscovici,S.	&	Faucheux,C.	1972)。	
また、集団内での意思決定の過程では、正答のない判断課題では、意見の「極化」とい
う現象も確認されている。つまり、個人で出した答えよりも集団で出す答えのほうが極端
になり、リスキーであることが多いというのである。この現象は、自然集団の中では必ず
起きるものとは言えないが、実験室実験のような特別な環境などでは頻繁に起きることが
報告されている。本論の調査のようなグループディスカッションは、「設定された特殊な
環境」といえることから、極化が起こりやすい環境といえるだろう。	
極化現象の原因として考えられる状況について、ブラウン（Brown	1988=1993：163-
181）は主要な説明を４つ挙げている。ひとつは、「社会的決定手法理論」で、多数決を
とらないように注意した場面でも集団は多数決に流れようとする傾向があるためというも
のである。もうひとつは、社会的に望ましい視点であることを裏付けるために互いに競い
あう集団メンバーは極化を起こしやすいという「社会的比較理論」である。討議中に社会
的に望ましい価値判断をしたメンバーがいると、自分の判断が間違っていることを発見し
たメンバーは、もっと望ましい判断を示そうとするためにさらに極端な意見をもつように
なるというものである。この理論では、メンバー間の人間関係がもっとも重要な要因にな
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るわけだが、討議中に新しい論拠と証拠が明らかになると極化が生じるという「説得的論
拠理論」では、発言する人は問題にならず発言内容、すなわち情報そのものが要因とされ
る。討議前には、各個人のもつ情報量はさまざまだが、討議が始まると各個人のもつ情報
が全て明るみになる。その時点でメンバーは情報を処理し、選好した見解を支持する論拠
や証拠に反応してさらに論を極化するというものである。４つめの説明は「社会的同一性
理論」である。これは集団間、すなわちウチ集団とソト集団の関係にかかわっている。こ
の理論は、集団メンバーはソト集団の規範に対比してウチ集団の規範に同調する傾向があ
るために、ソト集団の規範を意識するとき、メンバーはウチ集団の規範に極端にひきつけ
られるというものである。	
以上 4 つの説明を挙げたが、おそらく極化現象はどれか一つの要因からではなくさま
ざまな要因が絡み合って生まれるものと考えられる。ディスカッションの過程においては、
極化現象を操作的に誘導することもできるだろう。本論のように調査を目的としたディス
カッションの場合、その後のグループの活動に支障がない限りにおいて、極化した意見を
聴取することは重要である。	
	 「社会的手抜き」というグループダイナミクスも確認されている。これは、「集団に	
おける明白な出し惜しみ（Brown	1988=1993:150）」のことであり、実験者の教示が集団	
が大きくなればなるほど、メンバー間に分配されてしまって個人の出力が減少するという	
現象である。ただし、個人の貢献を明らかにできるようにしたり、課題の複雑度や難度を	
増加させれば、関与意識が向上し手抜きは減少する。また、メンバーが集団への帰属意識	
や集団への現実的目的意識を強く持つ場合は手抜きが減少するばかりか、「社会的努力」	
と呼ばれる促進状態もうまれることも明らかになっている。	
	 これらのグループダイナミクスは、グループのおかれた条件によって変化するものであ	
り、実験室とは異なる複雑な条件下でこれを確認することはできない。グループダイナミ	
クスが働く可能性を踏まえて研究設計を行い、分析を進める必要があることと同時に、グ	
ループダイナミクスを意識的に利用して、ディスカッションに深みや幅をもたせることは	
できるだろう。	
	
２－３．障害のある子の母親集団のグループダイナミクス	
グループダイナミクス研究には、グループに参加するメンバー個人の視点に立って、集
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団とかかわる個人の変容過程をみるものと、グループが誕生し、活動して、終息するまで
の集団自体が辿る過程の研究の２通りがある（本間	2011:17）とされる。これを障害児
の親グループに関する研究でみると、個人がグループとかかわることで得られる心理的変
容についての研究と、グループの意思としての社会活動への発展研究という二つの研究の	
流れがある57ということができる。	
１）グループメンバー個人への影響	
久保と石川（1998：48）58は、セルフヘルプグループのグループダイナミクスについて、
メンバーはセルフヘルプグループに参加することで、①同じ問題を抱えそれだけに共感も
してくれる仲間を発見し（心理的なコミュニティ意識の促進）、②問題状況を捉えなおす
イデオロギーを獲得し（哲学的解毒剤として供せられるイデオロギーの獲得）、③安心し
て自分の体験を語ると同時に、同じ体験をもつ者だからこそ行える相互批判の場を供せら
れ（告白、カタルシス、相互批判の機会提供）、④同じ問題を抱えながら日常生活をうま
くこなしている多様な生きたモデルに触れ（役割モデルの供給）、⑤体験の交換の中で
日々の問題に対する対処戦略を身につけ（日々の問題への効果的な対処戦略の提供）、⑥
グループの離れた場面でも力となる仲間のつながりを得られる（社会関係のネットワーク
の提供）としている。	
	 久保と石川（1998）は、セルフヘルプグループの定義について、「どこまでをセルフヘ	
ルプグループと考えるかは難しい」とし、現実的な定義としてセルフヘルプグループは	
「サービスの利用者とサービスの提供者の関係という枠内での健康問題・疾病・障害をも	
つ当事者（本人・家族）のグループ」であるとしている。この定義においては、本論にお	
																												
57岡（1994）は、この二つを「社会対個人」ではなく、よりあいまいな区分である「内向
き」と「外向き」に分けた。それは、特に個の確立ができていない日本人社会において	
セルフヘルプグループが発展する過程に、社会的活動とも個人的対処ともつかない連続的	
な方向をもった機能があるからである。	
58	レヴィンとパーキンズ（Levine	&	Perkins	1987）がまとめたセルフヘルプグループでの	
グループダイナミクスの特徴を引用し、6 つの過程を説明している。	
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ける障害児の母親グループの 5 類型は全てが、久保と石川の定義する「セルフヘルプグ	
ループ」であると考えてよい。上記のダイナミクスについては、５類型全てのグループに	
その効果が期待できるが、各グループにはその特性によって特に期待できる分野とそうで	
はない分野がある。A.ママ友グループは、①や③の機能が強くて⑥の機能は弱いだろう	
し、E.セルフオーガニゼーションは全く逆に、①や③の機能は他のグループに比較すれ	
ば弱いかもしれないが、⑥の機能は強いだろう。	
さらに、グループによってはその他の機能も付されるだろう。A.ママ友グループでは日	
常のちょっとした助け合い（短時間の子どもの預かりなど）が行われることがあるし、E.	
セルフヘルプオーガニゼーションでは、社会的政治的活動への発展がある。C.専門家主	
導のピアカウンセリンググループでは、専門家との関係が同時に構築されることで、専門	
家のサポートによる新たな活動が生まれる可能性もあるだろう。	
	 また、どのグループにおいても、「ヘルパーセラピー原則」は有効に機能しているだろ	
うと考えられる。援助の与え手と受け手が共通の問題を抱えており、そのことから生じる	
深いレベルで実感を伴う共感と内的理解が問題解決の一部となる（久保・石川	1998:42）。	
援助の技術や能力ではなく、自分の体験そのものが仲間を援助することができることが自	
己有用感をもたらし、個人の自尊心を高めることになるのである。ただし、このことを最	
も重視し、意識的に機能させているのは、B．セルフヘルプグループである。他の類型の	
グループでは、ヘルパーセラピー原則が副次的なものになっていたり、または一部の役員	
や世話役にのみ機能するものとなることもある。	
	 このように、障害児の母親グループのダイナミクスはグループによってさまざまである	
が、「障害児の母親」も一つのグループではなくいくつかのグループに所属しているため、	
このグループにはこの機能を求めるというようにグループを使い分けていることが多い。	
グループ内での個人の役割によっても個人が求める機能は異なってくる。	
カテゴリー化によるアイデンティティという意味では、「障害児の母親」もしくは「障	
害児の家族」は大きなグループのひとつとなる。さまざまに重なり合った大小さまざまな	
グループに所属することで、母親の障害観はそのグループの規範に同調して変化すること	
もあるし、ソトの規範に反発したり同調したりすることもある。個人は、いくつかのグル	
ープに所属しながら、「障害児の母親」としてのバランスをとっていくものであろう。	
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２）グループとしての発展	
	 グループダイナミクス研究では、19 世紀後半から「グループマインド（＝集団心）」の	
存在が議論されてきた。集団には個々の成員間関係のネットワークから生じるユニークな	
特性があるというものである（Brown	1988=	1993	:4）。アッシュ（Asch	1952）は、これ	
を「水は水素と酸素とでできているが、水そのものはどちらとも異なる特性をもってい	
る」ことと重ねて説明している。集団におけるスローガンや規範や価値は、内在化され、	
人々の行動を導く役を果たすという意味で、グループそのものに個人の総和以上の機能と	
特性があるということである。これが障害児の母親グループにおいて具現化した形として、	
グループの社会的展開がある。	
	 社会運動団体としての親の会や家族会が衰退していることについては、すでに述べた通	
りだが、障害児の母親グループが「問題を抱える内部者の視点から従来の専門職や行政に	
よるサービスにまったくない新たなパラダイムを提示することが期待できる（久保・石川		
1998:52	）」セルフヘルプグループであるという点は、変わらない。「障害児の母親」と	
いうアイデンティティが成立する、つまり「障害児の母親グループ」の存在意義がある限	
り、障害児の母親グループのグループマインドは、社会もしくは政治、制度やサービス、	
身近な専門職に対する批判と要望を持ち続けることになるからである。それが、具体的な	
社会的政治的活動として発展するか否かは別な問題としても、グループマインドとしての	
それは確かに存在するだろう。	
	 山口ら（2005）は、軽度発達障害児の親の会の会員を対象にインタビュー調査を行い、	
ストーリーの社会学という考え方に基づいて分析した。その結果、山口らは「軽度発達障	
害児の親は自分たちの子どもについて語ることで、軽度発達障害の位置付けを行い、それ	
を基にして自分たちの苦労を語り、苦労のストーリーを共有することで共通の経験として	
いき、そのうえで自分たちの主張（＝学校や行政への公的支援の要望）を正当化しようと	
している（：48）」という。「共通の経験」が普遍化されることで、ひとつの主張として	
通用するものとしてまとめあげられたグループの特性が描き出されている。「私たち」の	
主張というグループマインドからの視点である。	
	 一方で、グループがグループとして何かを主張するとなれば、それなりの時間とパワー	
が必要になる。そのためには、グループ自体を維持する機能とグループが必要とされる状	
況の維持もなされなくてはならない。が、セルフヘルプグループは、個人がそこで「ヘル	
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プされる（救われる）」場でもあり、そこで救われた人はそこから巣立っていくことが想	
定される場でもある。こうしたジレンマも、またセルフヘルプグループが社会を変える目	
的をもつかどうかという議論も、E.セルフヘルプオーガニゼーションの歴史的衰退を招	
いた一因といえるだろう。	
本郷（2006）が指摘する親の会の「プラットフォーム機能」は、歴史的に古いタイプの、	
いわゆる社会活動中心の E.セルフヘルプオーガニゼーションではない、新しいタイプの	
「親の会」がもつ機能である。本郷は、セルフヘルプグループに「事業性」と「運動性」
が生来備わっていると規定してしまって、活動展開をあたかも目的遂行のための行動とし
てしまうことの危うさを主張し、ある任意団体のコアメンバーに対する聞き取り調査によ
って、９人の個人的なライフコースから会のプラットフォーム機能を導出した。プラット
フォーム機能とは、「各自がやりたいことを後押しして送りだしたり、逆に離れていくメ
ンバーをつなぎとめたりする機能」のことで、親の会が継続してもメンバーにとってそこ
は終の棲家ではなく、「回復の場」なのだという機能である。	
	 久保と石川（1998）は、セルフヘルプグループのあり方として、「自律分散システム」	
という新たなモデルを提案している。ここでいう自律分散システムとは個人が主体的・自	
律的に行動し、その結果として全体としての管理機構をもたないままグループが発展して	
いくというモデルである。グループ自体の維持機能が不必要になり、グループの大きさに	
かかわらずメンバーは身近な人とのわかちあいを重視して活動できる。グループメンバー	
が語りあうことで情報を「わかちあい」、その結果グループの一員としての「同一化」を	
はかられ、仲間を得たメンバーは自らを「ときはなち」、全体を見通した上で自分の立ち	
位置を確認することができる、すなわち個人としての差異化をはかることで「ひとりだ	
ち」する、それこそが個人も集団も維持することのできるセルフヘルプグループの新しい	
モデルである（久保・石川	 1998：68）。本郷（2006）のいうプラットフォーム機能は、	
まさにこの自律分散システムの一例である。新しい形のセルフヘルプグループがすでに	
実践の中で生まれているのである。	
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３．語り合いの意味	
	 セルフヘルプグループとしての障害児の母親グループの中心的活動は、「語り合い59」	
である。原（2014：233）は、自身の経験から障害児の親たちが集まった会での語り合い	
が、障害のある子をもった自分たち夫婦が自分自身や社会に対して前向きになったターニ	
ングポイントであったと言っている。4 組の家族から始まったその会は、のちに療育・お	
もちゃ図書館、相談会、通所施設の開設等、社会活動へと拡大していくが、その原動力に	
なったのが「集まってただ話す」という行為だったと原（2014）は述懐するのである。	
「集まってただ話す」という行為が、「借り物ではない自分の考えを時間をかけながらそ	
れぞれに固めていく」ために必要な時間だったというのだが、つまり、ここで行われてい	
たことは、ナラティブアプローチの実践そのものであるといえる。	
	 ナラティブアプローチでは、「言葉が世界をつくる」という社会構成主義に基づき、「自	
己を語ることは自己物語を改訂し更新していくこと（野口 2002：38）」であるとされる。
原（2014）が「ただ集まって話す」ときに行っていたのが、まさにこの「自己物語の改	
訂・更新作業」である。さらに、野口（2002）は、特にグループというセッティングは	
新たな語りを生みだすのに大きな力を発揮すると指摘する。多様な語りに出会うことで自	
分の語りが刺激されたり、忘れていたような出来事を想起させられたりするからである。	
こうして他者に影響されることで、参加者が視点を変えたり、より具体的に語ろうと様々	
な経験を思い出したり、考えを再構築したりする過程が、可視化されることも、グループ	
の語り合いの利点である（Holstein	&Gubrium	1995=2004:179）。	
	 特に、「井戸端会議」のように思いつきに従って「ただ集まって話す」行為は、それが	
																												
59	「語り合い」は、「会話」や「対話」とは異なる概念である。「べてるの家」の当事者研究
では、１人の語りを全員が「黙って聴く」ことがルールとなっている。感想や意見はもち
ろん、あいづちも打たない。これを「べてるの家」では、「言いっぱなし」と言う。障害児
の母親グループの語り合いには、「言いっぱなし」のようなある種厳格なルールを決めた例
は見当たらなかったが、「語る」と「聴く」だけがある「語りあい」は、なんらかの反応を
返すのが礼儀である「会話」や「対話」とは明らかに異なるものである。	
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普段から慣れ親しんだ仲間であるとき、または繰り返し話しているテーマであるとき、自	
分の意見や経験が尊重されると感じられるようなリラックスしたグループ環境であるとき	
には、「弛緩効果」をもたらして意見や経験を自由に正直に表現することができるように	
なる（Byers	&	Willcox	1998）。	
	 さらに、グループの語り合いでは、そこに「聴衆」がいるということも重要である。聴	
衆によって承認されることで、そこで生まれた新しい語りはより確かな位置を占めること	
になる。つまり、グループによる語りあいやディスカッションは、①自分自身が語ること	
で自己を形成する	 ②多様な語りに出会って新たな語りが生まれる	 ③聴衆によって語り	
が確かなものになる	 という３段階を経て、ナラティブアプローチという「ケア」を成立	
させるのである。	
	
	 	 ケアとは、ある自己が他の自己と出会い、それを通してそれぞれの自己を	
	 創り上げていく関係としてとらえることができる	 	 	 （野口	2002:36）	
	
		セルフヘルプグループなどが行う「語り合い」は、こうした意味でのケアの場となる。	
それは意識されるかされないか、私事であるかある程度公的なものであるかに関わらず、	
語る人にも聴く人にも影響を与える行為である。グループのメンバーは、こうした場を積	
み重ねていくことで、「回復」の過程を経験するのである。	
	 さらに、「語り」は、結果として「物語」になる。物語は共有されて、グループの物語	
になる。グループの物語は、積み重なると、メンバーだけでなく社会的にも共有され、い	
つか社会の物語として共有される規範になることがある。グループの語り合いにはそうし	
た「雪だるま性（Hess	1968）」もあるのだ。	
	 もちろん、語り合いにも限界がある。例えば、岡（1992：121）60は、既存の「あつま	
																												
60	岡（1992）は、セルフヘルプグループを生活に取り入れるべき一般市民のものとするため
に「和語」使って考えている。それが「まじわり」「ひとりだち」「ときはなち」である。
セルフヘルプグループにおけるグループは「まじわり」であって、単に同じ場に物理的に
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り」のなかで「まじわり」をもとうとするとミーティングの後の「つきあい」の抑圧性が	
働いて本当の「まじわり」にはならないと言っている。「つきあい」が生まれてしまって	
いる関係、例えば本論のグループ類型では D.保護者会などのような場合は、「あつまり」	
が先にあり、「まじわり」の前に「つきあい」が存在することは確かである。PTA であれ	
ば学校をめぐるヒエラルキー構造から免れることも難しい。類型 A.ママ友グループにも、	
程度に差はあれ「つきあい」は存在する。どんなグループにも「つきあい」は存在するだ	
ろうし、どんなグループにも「まじわり」が不可能だと言ってしまうことはできないと思	
われるが、グループの「まじわり」には「つきあい」に抑圧される部分があることは十分	
に意識されるべきであろう。	
	 この場合の「つきあい」は、外見上は同じ「話す」＋「聴く」であっても、「語りあ	
い」とは別のものになる。グループ維持のためのミーティングや、単なる社交辞令、好意	
を示すためのおしゃべり、情報を交換するための井戸端会議などさまざまである。また、	
「語りあい」とは異質のものである点では、本論で行うディスカッションも「対話」であ	
って、「語りあい」ではない。しかし、実際には、そうした「語りあい」とは別の「話	
す」＋「聴く」を「語りあい」と区別することは不可能である。語りあいの中にもおしゃ	
べりがあり、おしゃべりの中に後々の人生にも影響するような語りあいが生まれる場合も	
ある。ただ、「語りあい」を他の「話す」＋「聴く」とは別な行為として認識することは	
可能だ。「語りあい」を意識して語りあうことは、セルフヘルプグループの素人性を弱め	
ることにもなるが、「語りあい」がもつ他に類をみない互恵性は意識して担保したいもの	
ではある。	
	
	
																																								 																																							 	
集合する「あつまり」とは違う。「ひとりだち」とは各自のまじわりの主体的選択であり、
「ひとりだち」と「まじわり」が共存していなければセルフヘルプグループではない。「と
きはなち」とは「解放」「捉え直し」社会的に否定されてきたものを逆に肯定するよう心的
変化である。これは「つきあい」に縛られていては実現しない。しかし、セルフヘルプグ
ループの思想の本質のひとつでもある。	
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４．障害のある子の母親グループの先行研究レビューから導出された知見と研究課
題	
	 障害のある子の母親グループでは、「親同士の情緒的サポート」機能が大きい。この機	
能の重要性は、ストレス研究でも障害受容研究でもその他のあらゆる研究において明らか	
である。ただし、一口に母親グループと言ってもさまざまな形態があり、それぞれに主要	
な目的や機能が異なる。本論では、母親グループには大きく分けて５つのパターンがある	
と考えた。A.自然発生的「ママ友」グループ、B.当事者の声かけで発足する「サーク	
ル」～「セルフヘルプグループ」、C．専門家主導で発足する「ピアカウンセリンググル	
ープ」、D.子どもの集団に附属するこども支援的要素優位の「保護者会」、E.運動組織的	
な「家族会」である。どのグループにも、「同じ思いを共有する仲間」との「つながり」	
や、対処戦略やロールモデルといった「情報の獲得」などの共通したグループダイナミク	
スがみられると同時に、それぞれのグループの特性によって付加的な機能もみられる。	
	 ただし、どの形態のグループでも重視される活動は、「語りあい」である。メンバーが	
自分の体験や思いを語ることで聴衆であるグループメンバーを救い、また語ることによっ	
て自分自身を解き放つことができるナラティブアプローチが基盤となっており、それは専	
門職による指導や治療とは異なる意味をもつものである。	
	 「語りあい」はグループを形成する母親たちにとって日常である。グループは既述した	
ように規模も機能もさまざまであり、母親たちはさまざまな形態のグループに重なり合っ	
て所属しており、それぞれの場所で、それぞれの役割をもち、それぞれに語りあいを積み	
重ねている。積み重ねた語りあいは、母親個人の中で規範を、または社会的アイデンティ	
ティを生成しているはずである。障害のある子を育てた母親たちは、少なくても障害のあ	
るわが子誕生以来の年月の分、積み重ねた「障害」についての語り合いの歴史を内在化さ	
せているのである。それが、当事者としての母親の障害観であり、ソトとの差異化をはか	
るアイデンティティを生成する源泉でもある。と同時に、ソトとの同一化をはかる非当事	
者としての障害観でもあり、「障害のある子の母親」という視座を複雑なものにしている	
源泉でもある。	
	 本論の研究手法は次章で詳述するが、その研究設計では「グループ」をダイナミクスに	
配慮して定義することが肝要である。本論においては、まずそうした「語りあい」が重ね	
られた過去のグループ性と、ディスカッション当日に集められたメンバーの組み合わせや	
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与えられたミッションによる「その場限りのグループ」性、ディスカッションを通じて形	
成されるだろう親近感による新しいグループ性という、過去・現在・未来の３次元のグル	
ープ性が認められる。	
	 過去のグループ性は、先述したように母親の障害観を形成している源泉でもあり、ディ	
スカッショングループを選定したある母体グループだけでなく、それぞれの母親が所属す	
る異なるグループからの影響も含めて分析することができるだろう。現在のグループ性に	
は、研究設計上の配慮を要する。メンバーの選出方法やディスカッションの目的やテー	
マをどのように呈示するかが重要である。グループダイナミクスを存分に活かした設計が	
求められよう。未来のグループ性には倫理上の配慮が求められる。研究のためだけのグル	
ープではないことは、ディスカッションが語りあいの積み重ねを促進するという互恵性も	
もたらす一方で、その後の「つきあい」に影響を及ぼす可能性もあるからである。	
	 以上のように、障害のある子の母親グループの先行研究をレビューした結果からは、次	
章「研究方法」につながる知見と課題が見られた。	
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第２章 研究の方法 
第１節 研究における問い 
 本研究における問いは以下の三つである。 
 ひとつは、「知的障害者の母親の障害観は、『障害』をどう捉えているか」である。『障
害』は何によって構築されたものであるかと考えているか、それにどう対応しようとして
いるかが問われる。それぞれがまず親としての体験をそのままに語ることを出発点として、
障害のある子を育てた母親だからこそ到達する障害観が、普遍化されないまでも共通理解
として描き出せることを前提に、「差別する社会との仲介者」としての機能をどう果たす
かまでを可視化したい。 
 もうひとつは、「知的障害者の母親の『母としてのノーマルな願い』と『子のノーマル
な自立生活』は相反するものか」という問いである。脱家族の主張は、母として受け入れ
ざるを得ないものなのか、違和感の源泉はどこなのか、違和感をもったまま「母としてあ
るべき姿」を追求するべきなのか、対して「率直な母の願い」は何か、それは子の自立を
阻む願いなのか、どちらもあきらめない母親ならではの視点はどこにあるか、探求しなく
てはならない。 
 三つめは、「障害を社会的に構築されたディスアビリティとして規定する社会モデルと
障害を生物学的なインペアメントに起因するものとして規定する個人モデルの共存は可能
か。可能だとしたら、それを表す ICF のコードは十分なのか、十分でないとしたら何が
加えられるべきか」である。ICF が両モデルの共存を示すことができれば、これを使った
新たな展開が期待されるはずである。 
  
第２節 筆者の立ち位置 
筆者は、脱家族論が蹴飛ばす対象とする「障害児の母親」である。このことを開示す
るのは、本論が筆者自身の人生におけるリサーチ・クエスチョンを探る、親当事者研究
だからである。 
ここで、障害者の母親を「当事者」と呼んで良いのかという問いが現れる。星加
（2012:11）によれば、当事者とは「問題の中で不利益を受けている主体、あるいは問題
の起点となるニーズが帰属する主体」である。この定義に従えば、障害者の母親は間違
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いなく、二つの条件をクリアする「当事者」である。しかし、「障害者の母親」は、障害
者という一次的な当事者のニーズが先にあっての二次的な「当事者」ともいえる。星加
は「支援者の当事者性」を認めながら、それをもって「当事者主権」を言ってしまうの 
は危険であること、逆に一次的な当事者を優先すると言いきってしまう論にも危険が
あることについて論じ、「最もうまくいっている支援関係は、最も危険な支援関係に限り
なく近づく」という逆説を、「家族による支援につきまとう両義性」として示唆している。 
親は「支援者としての当事者性」だけでなく、「当事者の自立を求める当事者性（岡部 
2012:46）」をもつ存在でもある。子が生まれたときから成人してもなお、「子の代弁」と
いう役割を担ってくると、親自身の内面で「子どもの意思」と「自身の意思」が混然一
体となってくる面がある。子の代理としての当事者性と自身としての当事者性とがあり、
母親の中の当事者性は、そのような二面性をもったものなのである。 
当事者研究は、日本では、北海道浦河町にある精神障害者施設「浦河べてるの家」で
行われてきた当事者活動の手法（石原 2013：13-22）として知られてきた。それは「治
療」や「問題解決」を目的とするものではなく、当事者たちが奪われていた「悩む権
利」や自分について「苦労する」ことの権利を取り戻す活動であるとされている。研究
の手順としては「まず自分について語ること」があり、そこで語られた言説を参加者が
共有し、それぞれが自分自身の問題に対する対処法のヒントを得るというナラティブア
プローチがベースになっているため、普遍性は目指さない（河野 2013:101）。一人一人
がユニークなエピソードとして「事例」を発表し、それと類似した事例や異なる事例と
比較していくことで、それらの間にある同一性と差異を理解していくものである。そこ
から当事者同士が、自分の問題にどう向き合うかを模索する、そこにこそ、当事者研究
の意義があるとされる。 
 筆者は、調査者でありディスカッションを呼び掛けた者として、データに他の参加者 
とは異なるダイナミックスを与えることを意識しつつ、ディスカッションに参加した。 
それは、いかなる研究方法であろうと、人が人と対峙して行われる聞きとりは、「それが 
どれほど形式化され、限定され、あるいは標準化されていようとも、参加者のあいだの 
相互行為に依存している」というホルステインとグブリアム（Holstein&Gubrium  
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1995=2004:54) 1の説を支持したからである。筆者は、自分の意見を積極的には発言はし 
ていないが、本研究が筆者とディスカッション参加者の共同的な当事者研究であること 
を第一に意識し、グループのダイナミクスを積極的に且つ良心的に組み込んでいこうと 
いう姿勢で、ディスカッションのかじ取りを行い、且つ自然なリアクションでさまざま 
な意見に対する賛成・反対の意思を明確に示した。「「いかなる」アイデンティティの提 
示も、それ自体が考察の対象にしなければならない。つまりアイデンティティの提示は 
取り除いたり、標準化しなければならないようなものではない（：109）」と言えるから 
である。 
しかし、この方法は、リアルグループへの十分な信頼感がなければ成立しない、特殊
な方法である。筆者の意思がインタビューの範囲を超えて他参加者の意見を左右しない
ことを確信でき、その後のリアルグループ内の相互関係にも影響しないことを確信でき
たことが、この方法を採用できる必要条件であった。 
ディスカッション後は、筆者は「親当事者」としての視点からそれらの分析を行った。
何よりも、本研究が筆者の人生におけるリサーチ・クエスチョンから始まったことを意
識し、親たちの語りから学ぶことが筆者のもっとも大きな仕事であることを念頭に研究
を設計し、作業を進めた。 
                           
1 ホルスタインとグブリアム（Holstein＆Gubrium 1995=2004）は、『アクティブインタビュ
ー』の中で、どんなにされた洗練されたインタビューでも調査者と回答者の会話であるの
だから、可能性としてはバイアスがかかるものであるとしたうえで、インタビューは情報
自体を産出する場所なのだとしている。つまり、インタビュアーも回答者も、どちらも意
味を作りだす作業に関わっているアクティブな存在である。回答者も、単なる情報の収納
庫ではなく、むしろインタビュアーと協同で知識を構築する者なのである。そこで『アク
ティブインタビュー』では、インタビュアーは公正無私な触媒とはなりえず、むしろ自覚
的にアクティブであろうとするために、意図的にしかも協同して回答を誘い出そうとす
る。つまり語りのリソースや回答者がとるべき方向付け、該当の問題の前例などを示した
り、ときには提案したりもする存在であるべきだ（：104）としている。 
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第３節 用語の定義 
 ここまでに、いくつかの用語について本論の定義を示してきたが、ここでその他に最低 
限の定義を必要とする語について、簡単に記すこととする。 
 本論は、タイトルに「知的障害のある子をもつ母親」という表現を使っている。本論 
で「子」とは、親子関係における「子」であり、「児童」という意味ではない。グループ 
ディスカッションに参加した母親の子どもは、ディスカッション実施時点ですでに半数 
が成人していたが、本論では「子ども」「わが子」と記している。本文で「児童」という 
意味の「子ども」を使う場合には、他の表現に言い換えており、引用等で使用されてい 
る場合には「子ども（C）」と表記した。 
「知的障害」については、ディスカッション参加者がもつ認識に従った。すなわち、参 
加者本人が「子どもには知的障害がある」と認識している場合に「知的障害」とした。 
「知的障害」を臨床的に定義づけるのは困難だとされるからである。これをオリバー 
（Oliver 2006 =2010:67 )は、「なぜなら治療を必要とする症状がまったくないのがし 
ばしばであり、むしろ社会的能力を評価したり、IQを測定しようとする目的との関連で 
認識されるものであるから」と説明している。ただし、本論に関して言えば、「参加者本 
人の認識」を裏付けているのは、医師の診断であり、福祉サービスを受給するために取 
得する療育手帳の有無及び等級であったといえる。 
 「知的障害」は、医師の診断においての「精神遅滞」と同義である2。診断には、アメ
リカ精神医学会が定めたDSM（Diagnostic and Statistical Manual of Mental 
Disorders）とWHO の国際疾病分類International Classification of Diseases（ICD）
が使われることが多い。 
 また、療育手帳制度では、昭和 48 年９月 27 日児発第 725 号通知「療育手帳制度の実 
                           
2 「精神薄弱」は 1999 年 4 月から法的には「知的障害」に改められたが，医学用語として
は、疾患名 mental retardationの訳として「精神遅滞」の日本語が使用されている． 
 144 
 
施について」で定められている以下のいずれにも該当するものを「知的障害者（児）」と 
定義している。前述したように、知的障害は、治療の必要がないために医師の診断を必 
要とすることが少なく、家族としては手帳の交付をもって「確定診断」と認識するケー 
スが多い。判定には、福祉事務所の状況聴取、児童相談所・知的障害者更生相談所心理 
判定員による知能検査、相談所の医師による診察が行われるため、結果的に前掲の DSM 
や ICD 等の医学的診断が根拠になっているといえる。 
 
表2－1 精神遅滞の診断基準（DSM-Ⅳ-TR） 
A．明らかな知的機能の遅れ：個別施行による知能検査で、おおよそ 70 以下の IQ（平
均より 2 標準偏差下が目安）（幼児においては、臨床的判断による） 
B．同時に、現在の適応機能（すなわち、その文化圏でその年齢に対して期待される基
準に適合する有能さ）の欠陥または不全が、以下のうち 2 つ以上の領域で存在：コミ
ュニケーション、自己管理、家庭生活、社会的/対人的技能、地域社会資源の利用、自
律性、発揮される学習能力、仕事、余暇、健康、安全 
C．発症は 18 歳以前である 
  出処：DSM-Ⅳ-TR (アメリカ精神医学会 2000(=高橋他訳 2002:49)) 
 
表 2－2 精神遅滞の定義(ICD-10) 
精神の発達停止あるいは発達不全の状態であり、発達期に明らかになる全体的な知能
水準に寄与する能力、例えば認知、言語、運動および社会的能力の障害によって特徴
づけられる。 
 出処：ICD-10 （WHO 2003） 
(http://www．dis．h．u-tokyo．ac．jp/byomei/icd10/ :2014．5．27最終更新） 
 
表 2－3 知的障害の定義(療育手帳) 
知的障害者（児）は以下のいずれにも該当するもの 
・おおむね 18 歳以前に知的機能障害が認められ、それが持続している 
・標準化された知的検査によって測定された知能指数(IQ)75 以下 
・日常生活に支障が生じているため、医療、福祉、教育、職業面で特別の援助を必要と
する 
   出処：「療育手帳制度の実施について」（厚生労働省通知 1（http://www．geocities．
jp/minna1293/10ryouikutetyou02．html :2014．5．27最終更新） 
 
 知的障害の定義において IQを用いた分類を廃止すべきだという論がある（Harris  
1995、 Field1999）。当事者が IQという概念を自覚的に受け止めないままに外部から 
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「分類」され、そこに時としてスティグマを導く価値が内包されてしまうこと（中野  
2002:39）への警鐘である。同時に、「適応行動」「問題行動」という表現は適切なのかと 
いう課題にも向かわなくてはならない。なにをもって「適応」とし、なにをもって「問 
題」とするのかという点においても、知的障害は極めて危うい定義のもとに診断されてい 
るということができる。 
 つまり、社会モデルの台頭によって、知的障害は今や「能力という社会からの期待との 
関係で作られたもの（Marks 1999：142）」として捉えられるようにもなってきており、 
それはきわめて社会的な障害であると考えられるが、本研究の対象者である母親たちのも 
つ知的障害の定義は、IQで示される「医学的診断」によって基づいており、このこと自 
体、母親たちの障害観の前提に強い医学モデルの障害観があると言うことができるだろう。 
 
第４節 研究の設計と流れ 
１．研究全体の流れ 
 全体の流れは以下のようである。詳細は次項以下に示すものとする。 
① 研究協力者選定の条件を決めるための予備調査 
 あらかじめ 2 グループの予備調査を行い、グループ選定のための条件を決めた。 
2007年春 01グループ予備調査（筆者自宅にて）、2008年 5月 8日 02グループの予備 
調査（協力者の子どもが通う特別支援学校にて）が行われた。 
② 研究協力者への依頼・承諾 
 事前に口頭または電話等で内諾を得た協力者に、郵送または手渡しで依頼書を配布し、 
承諾を得た。 
③ 筆者を含めたリアルグループによるグループディスカッション 
 グループディスカッションは、筆者自宅のリビングで行われた。ディスカッション参加 
者全員が、筆者自宅から公共の交通機関を使ってほぼ１時間圏内に居住していたこと、筆 
者の自宅が全員が所属しているサークルの活動場所に近かったことなどから、筆者自宅で 
行うことが適当であると考えられた。午前 9時半に集合し、10時から 12時の予定でディ 
スカッションを行った。超過したグループもあったが、全グループが 3時間以内で終了 
した。ディスカッション後は、昼食を提供して謝意を示した。協力謝礼金等は渡していな 
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い。 
 2009年 2月 25日にＡグループ（子どもが学生男子）、2009年 3 月 5日にＢグループ 
（子どもが学生女子）、2009年 3月 24日にＣグループ（子どもが卒後男子）、2009年 7 
月 3日にＤグループ（子どもが卒後女子）のディスカッションを行った。 
 録音はディスカッション中のみとし、直後の会話は録音していない。直後の会話につい 
ては、ディスカッションの内容を補足するものとしてディスカッションデータの分析の際 
の解釈に活かすためにメモを残した。会話文そのものを論文内に使用する際には、本人の 
承諾を得た。 
④ 逐語録の作成 
ボイスレコーダーに録音したディスカッションは、速やかに逐語録にした。笑いや参加
者の表情などはメモを参考に出来る限り逐語録に書きこんだ。 
⑤ 逐語録の TU分割 
TU(=語幹ユニット)に分割した。詳細は次項以下に記載する。 
⑥ TU単位での ICFコードへのリンキング 
ICFコードにリンキングした。リンキングのルールの詳細は次項以下に記載する。 
逐語録を TU ごとに ICF コードにリンキングし、これをエクセルで整理した。その一部を
例に示した。Ａ列はグループディスカッション内の TU 番号である。Ｂ列は逐語録、Ｃ列
が主なコード、Ｄ列以降は関連して出現したコードである。それぞれの評価点も、評価点
のルールに従って示している。 
⑦ 補足的データの収集とデータの最終確認 
 ディスカッション翌日以降、ディスカッション参加者との対面の会話、電話やメールで 
のやり取りなどを通し、ディスカッションの会話についての補足や気持ちの変化などが語 
られた際にはメモを残した。これらのメモの情報は、ディスカッションデータ分析の際の 
解釈に活かしたほか、会話文そのものを論文内に使用する際には、本人の承諾を得た。 
 2015年 2月には、本調査ディスカッション参加者に、ディスカッションから数年を経 
た現在の心境などをたずね、最終確認を行うための質問事項を郵送し、Ａ～Ｄグループ参 
加者 19名中 17人から回答を得た。これらのデータは、本論に使用する承諾を文書で得 
ており、データ分析の解釈に活かした。 
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⑦ ICF関連図の作成 
ICFコードを結び付け、ICF関連図を作成した。関連図は、①グループディスカッショ 
ンの流れを整理する目的と②ディスカッションで現れた主要なコード間の関連を示す目的
の二つの目的で作成した。 
グループディスカッションの流れを示す関連図は、ディスカッションで語られた話題を
流れに沿って示すもので、逐語録に従って、いくつかの TU をまとめた話題ごとに関連図
を作成した。実際のディスカッションでは、同じ話題が間をおいて繰り返されたり、唐突
に全く違う話題に切り替わったりといった現象もおきており、関連図はそれを全て追うこ
とはせず、同じような話題を一つの関連図にまとめて説明している。そこから、ディスカ
ッションの流れを示し、年齢と性差で同質性をもたせたグループごとの障害観の特徴を示
すことができると考えた。 
 コード間の関連を示す関連図は、以下の手順で作成した。まず、エクセルにまとめられ
たコード表をＣ列→Ｄ列→Ｅ列…の順で最優先列として選んで並べ替えを行う。例えばＣ
列優先のコード表であるコードに着目すると、そのコードを主たるコードとした TU だけ
を取り出すことができる。次にＤ列やＥ列…のように関連するコードを並べ替えると、そ
こでもそのコードが現れた TU を取り出すことができる。これらをつなぎあわせて、ある
コードが出現した 4 グループの TU を取り出すことができる。次に、該当のコードと共に
出現したコードを見ると、特に多いコードがある等の特徴を発見することができる。これ
らを関連図にしたものが「コード間の関連を示す関連図」である。 
コード間の関連を示す関連図は、二つのコードの関連に焦点化して描いている。まず、
「あるコードⅠ」ともっとも強く関連する「あるコードⅡ」の関連図を描き、次に、「あ
るコードⅡ」ともっとも強く関連する「あるコードⅢ」との関連図を描く…というように、
関連するコードを追って焦点化するコードを換えて関連図を作成した。 
⑧リンキング過程および関連図の知見を総合した「母親の障害観」の導出 
リンキングの過程から得た知見と関連図から得た知見を総合し、母親の障害観を障害の
モデルを使って描き出す。 
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２．研究協力者の選定 
グループディスカッションの参加者は、リアルグループによる研究であることにこだわ 
り、また同質性を保持して選出した。最初に、本調査に先だって、２グループの予備調査 
を行い、グループの同質性について検討を行った。予備調査参加者のプロフィールは、表 
の通りである。 
 
表 2－4 予備調査 01 グループ（ダウン症の子どもをもつ母親のグループ） 
 子の年齢・性別・所属・手帳等級 家族構成 
01－１ 18 歳 女 高校 Ｂ１ 父母妹 
01－２ 15 歳 女 中学 Ｂ１ 父母姉 
01－３ 20 歳 女 授産勤務 Ｂ１ 父母姉 
01－４ 12 歳 男 小学校 Ｂ１ 父母妹 
01－５ 13 歳 男 中学 Ｂ２ 父母祖父 
 
表 2－5 予備調査 02 グループ（重度重複障害の学齢期の子どもをもつ母親グループ） 
 子の年齢・性別・所属・手帳等級・障害 家族構成 
02－１ 12 歳 女 中学 身障１級 脳性まひ 父母 
02－２ 15 歳 男 高校 身障１級 脳性まひ 父母 
02－３ ８歳 女 小学校 身障２級 急性脳症 父母姉 
02－４ ９歳 男 小学校 身障１級 
愛の手帳 2 度 
ダウン症 父母兄 
02－５ 11 歳 女 小学校 身障２級 脳性まひ 父母妹 
02－６ ９歳 女 小学校 身障１級 神経軸索ｼﾞｽﾄﾛﾌｨ- 父母姉 
02－７ 12 歳 男 中学校 身障１級 外傷性くも膜下出
血 
父母弟祖父母 
02－８ 14 歳 女 中学校 身障１級 
愛の手帳 2 度 
脳性まひ 父母姉妹 
02－９ 14 歳 男 中学校 身障１級 ジュベール症候群 父母祖母 
 
予備調査開始時には、「障害種別」で同質性を保障しようと考えた。そこで 01グループ 
をダウン症のグループ、02グループを重度重複のグループとした。しかし、予備調査で 
は、「○ちゃんは、男の子だから」「そこは男女差だね」や「うちはもう働いてるから」 
「学校にいるときはそうだったわ」など、年齢や性別でディスカッションが止まることが 
たびたび見られた。また、同じ障害種別であっても原因や程度、または生活状況や本人の 
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個性はさまざまであり、障害種別による同質性はほとんど確認できなかった。 
 また、予備調査を行った２グループは、01グループが 5名、02グループは 9名だった 
が、参加者への負担を考慮したディスカッション時間の制限から、9名のディスカッショ 
ンで全員の声を十分に聞くことは難しかった。さらに、01グループは、調査者がよく知 
っているメンバーであったが、02グループは初対面のグループメンバーであったため、 
02グループのディスカッションでは、子どもの状況や家族の状況など紹介する時間が取 
られたこと、また調査者に対する遠慮がディスカッションの内容を多少抑制気味にさせた 
のではないかと推測できた。 
さらに、予備調査 02 グループは、ディスカッションメンバーは全員が調査者と面識が
なかったが、メンバー同士は、子どもが学校にいる間の時間のほとんどを共に過ごしてい
るリアルグループであった。しかし、既述したようなデメリットによって、ディスカッシ
ョンは 01グループよりも不活発であった。 
 すなわち、２つの予備調査から、ディスカッショングループの選定では、①子どもの障 
害種別、年齢（特に学齢期か否か）、性別を一致させるべきである。②特に障害種別にお 
ける差異は大きいので、一つの障害種別に絞って研究すべきである ③リアルグループの 
研究では、調査者も含めたリアルグループにすべきである ④2時間のディスカッション 
で全員が十分に発言するためには、４～５名のグループが適当である ということがわか 
った。 
そこで本ディスカッションでは、参加者の条件を ①子どもが「知的障害」である ② 
子どもの年齢（学生か卒後か）と性別を、１グループ内で一致させる ③調査者を含め、 
日常から交流してディスカッションの相手をよく知っているリアルグループであること  
の 3点を条件に選定し同質性の保持を行い、４～５名の４グループを組織した。 
 本論のディスカッション参加者は、筆者の「障害児の母親」仲間である。ディスカッシ 
ョン時には、それぞれの子どものためのサークルが設立されてから 10年以上が経過して 
おり、互いの子どもの特性等を十分に認識し合っていた。さらに、10年にわたり親同士 
のあいだで密で深いやりとりをしてきており、「障害児の母親としての歴史」を共有して 
いた。そのために、共同の行動様式とその基礎にある母親としての心の動きを一定程度認 
識し合っていた。 
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さらに、調査のために人工的に設定されたグループでは、日常のコミュニケーションと 
切り離された環境で意見を述べることになるため、ディスカッションはその場限りのもの 
になるが、リアルグループでは日常生活と似た環境で意見が生まれ、表出され、修正され 
たり共有されたりすることになり、それによってグループダイナミクスが高まり、ディス 
カッション後も互恵性が維持されることも予測された。当事者研究としての本論において 
は、最適な参加者の選択であったと考える。 
 
３．グループディスカッション 
 ３－１．グループディスカッション採用の意味 
本研究では、データ収集の方法として、グループディスカッション3を採用した。グル 
ープディスカッションは、フォーカスグループインタビューの中のひとつの方法である。 
本研究においては、グループインタビュー技法の中でも、以下の点でグループディスカ 
ッションが妥当であると判断した。 
第一に、参加者間相互の刺激によって発展するグループダイナミクスへの期待である。 
すなわち、議論の刺激とそこで発展するダイナミクスとが知見を得るための鍵として活用 
される（Flick(1995＝2002)：146）。グループダイナミクスによって、より広範囲に意見 
が広がり、予測不可能な意見の収集が期待できること、と同時に、グループ内である意見 
が形成される際のダイナミクスそのものが重要な知見を提示することがあるという点であ 
る。 
本調査の主題については、社会的に合意された見解が定まっておらず、インタビュー参 
                           
3 Flick(1995＝2002)は、「特にドイツ語圏における昔の研究では「グループディスカッショ
ン」という語が広く流布していたが、同様の方法が最近の英米圏では「フォーカスグルー
プインタビュー」と呼ばれてふたたび盛んに用いられるようになっている。」としながら、
両者のあいだにあるいくつかの異なる点を挙げている。フォーカスグループは、特にマー
ケティングとメディアの調査によく用いられるものであること、顔見知りでない人々のグ
ループが適しているとされていることなどが、本論においては特に着目すべき相違点であ
る． 
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加者も当事者として答えを模索している最中であることが推測される。すでにもっている 
明確な意見としてではなく、その場で考え、意見を出し合うことで、グループとしての意 
見の広がり、深まりが期待できる。その過程こそが、本研究の目的につながる「母親の障 
害観の揺れ」につながるものであると考えた。 
一方、グループディスカッションは、「誤った意見や極端な見方を除くよう、参加者が 
相互にチェックして均衡をとる傾向によってデータ収集の品質管理が行える。またこの場 
合、ある見解が参加者間に比較的一貫して共有されている様を評価することがかなり容易 
である（Flick 2002;Patton(1990;335-336)）」といわれる。本調査は「囲い込む家族」 
という、参加者のアイデンティを否定するような言説を前提にした研究であることにも特 
別な配慮を要するため、「社会的望ましさへと引っ張られたり、インタビュアーに感銘を 
与えようとする傾向が、仲間からの支援によって減じられる（Vaughn1996＝1999）」よう 
な「データの品質管理」は重要である。 
さらに、本調査による互恵性が挙げられる。前述したように、本調査は主題について参 
加者がその場で考え、意見をまとめていく過程が想定される。「同じような状況にいる者
同士」の話し合いによって参加者が得られるものは、インタビューへの参加意欲をさらに
高めると考えられた。 
しかし一方で、グループディスカッションでは、グループの持つダイナミクスのゆえに、 
あるメンバーが主導的に発言したり、発言を遠慮する者がでてきたりするという偏りが出 
現することが予測される。そこで調査者は、グループの中で独自に発展するダイナミクス 
を活かしながらも、同時に全参加者に平等に発言してもらうためディスカッションの舵取 
りをする（Flick 1995＝2002： 151）ことになるが、限定された時間内で行うディスカ 
ッションでは、平等性を第一義的に扱うことにも限界がある。この問題を減ずる措置とし 
て、本調査は、グループディスカッションで十分に発言できなかったメンバーに対する補 
足の個別インタビューや、必要に応じて補足的に行う簡単な質問紙調査などを随時組み合 
わせて行った。 
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３－２．背景知の一致 
ディスカッションの初めに、調査者から、ディスカッションの企図について説明した。 
これは、ホルスタインとグブリアム（Holstein & Gubrium 1995＝2004）の「インタビ 
ューに参加するインタビュアーも回答者も両方ともに、必然的にそして不可避的に「アク 
ティブ」であるということだ。つまりどちらも意味を作りだす作業にかかわっている 
（：21）」という主張を支持し、インタビュアーと回答者が共同で知識を構築すること 
に貢献していることを認め、それを意識的にかつ良心的にインタビューのデータの算出と 
分析に組み込んだものである。その具体的な方法のひとつとして、背景知の一致を意識し、 
本調査は調査者と参加者の背景知を一致させるため、本論の趣旨であるディスカッション 
企図を説明した。 
特に、脱家族論は、研究者の間ではともかく、一般社会において取り上げられる機会は 
多くない。実際に、後日の質問紙調査でディスカッションの当日までに「脱家族」の概念 
をどこかで聞いたことがあると答えたのは、19人中 2人だけだった。「障害者家族」とい 
う、当事者性を帯びながらも非当事者でもある母親に「脱家族」の主張が届いていないと 
すれば、調査者と参加者のあいだに、テーマに関わる背景知に重大な差があるということ 
である。本調査は、まず、その背景知差を縮小することで、意識的にかつ良心的にイン 
タビューをすることに努めた。 
「ディスカッションの前に」という位置付けで、本研究の趣旨を再度確認のために説明し 
た後、「障害者とその家族についての近年の議論」として、囲い込む家族が身体障害当事 
者によって糾弾された歴史のうえに、自己決定をキーワードに家族（特に母親）からの独 
立を主張する「脱家族論」が（1970年代には非常にラディカルに、現在は緩やかに、が 
厳然として）あることを中心に説明し、筆者が以前に強い衝撃を受けた「泣きながらでも 
…」という横塚のメッセージを紹介した。 
 
３－３．ディスカッションのテーマ  
 ディスカッションのテーマは「障害者の自立」である。依頼文には「テーマは障害のあ
るお子さんの将来像について母として気になることについてです」としたが、実際には前
述のディスカッション企図説明の後、「どう思いますか、蹴飛ばされそうですか」という
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問いかけでスタートした。 
 敢えて、本論のテーマである「障害観」をテーマにしなかったのには、抽象的なディス
カッションになることを避ける狙いがあったことと、正面から本題に切りこむことで本音
が聴きとれなくなることを恐れたためである。生活のあらゆる場面を具体的に話題にしな
がら自立について語り合うことで、そのナラティブに滲出した障害観こそ、意識下に内面
化された真の障害観ではないかと考えたのである。 
 
４．分析過程 
４－１．分析道具として ICF を使用する理由と意義 
本論では ICFを分類分析の指標として使用する。それは、まず、以下にあるように、 
ICFを研究の「建築材料」である「さまざまな構成概念や領域を位置づける手段」として 
使用することで、母親たちのナラティブが一つの指標に基づいて系統立てられることを期 
待するからである。 
 
ICFは、生活機能や障害の過程をモデル化したものではない。しかし、ICF 
はさまざまな構成概念や領域を位置づける手段を提供することによって、過 
程の記述のためにも役立つものである。ICF が提供するものは、相互作用的 
で発展的な過程としての、生活機能と障害の分類への多角的アプローチであ 
る。これは利用者に「建築材料」を提供するものであり、誰でもこれを使っ 
てモデルを作ったり、この過程を異なった側面から研究したりすることがで 
きる。                ICF序論（WHO 2001(=2002:16) 
 
 ディスカッションデータのような質的データを質的に分析して、新しい理論を構築する 
方法として、グラウンデッドセオリ－法4、KJ法5、ナラティブアナリシス(NA)6などが挙 
                           
4 グランデッドセオリーとは，外側からできあいの理論や枠組みをトップダウンで押し付
けるのではなく，データとの対話のなかからボトムアップ的に作り上げられた，現象理
解のための枠組みである．（能智 2005：120）． 
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げられる。生のデータから意味解釈や仮説を生成するこれらの方法は、質的研究の中でも
「The Big Q」と呼ばれ、調査者は仮説をもたず、常に新しい質問を探し続けることが求
められる。一方で、データをあらかじめ理論的に想定しておいたカテゴリーに従って分類
整理し、場合によっては数的処理も行うような方法は「The Small q」と呼ばれる。この
方法は、仮説を検証するような場合に使われ、質問を探すのではなく、答えを探す方法で
ある（Kidder & Fine 1987:59)。 
「The Big Q」の代表である GTA は、単なる言い換えや要約を越えた内容についての深
い理解を得ることができる研究方法として広く使われているが、「研究方法」と「わざ」
の境界が見えにくく、研究方法の教育が困難である点、コード化や比較の可能性が際限な
く存在し、理論的飽和状態が研究者によって任されてしまう点に、使用の困難さが指摘さ
れている（Flick 1995(=2002：230)。 
そこで、本論では、すでに本論のテーマである障害に関連する事柄が分類されており、
用語に一定の信頼性のある定義が付されている ICF を使ってコーディング作業を行い7、
ICFのもつ数的な性質も活かしつつ分析する手法（The Small q）を採用した。 
分析のカテゴリーとして、ICF を採用したのは、本論の主題である社会モデルと個人モ
                                                                                
 
5 KJ 法は，データを先入観や期待，既存の仮説や理論にあてはめるのではなく，ボトムアッ
プにデータそのものに語らせて，秩序を見出すのが最大の特色である．KJ 法とグランデッ
ドセオリー法は理論的，技法的に非常に親近性が高い（難波 2005:125）.  
6 NA とは「語り手がコミットメントして表現した，まとまりのない質的データ」＝ナラティ
ブのシークエンスを問題にする分析法である．その手掛かりには，語りの表現，内容，構
造，言語的・非言語的特徴，聞き手とのやりとりなどが考えられる．したがって NA の結果
は，（KJ 法やグラウンデッドセオリ－法のように）元のテキストから想像しにくい形態では
なく，むしろもとのナラティブの要約であり，うまく構造を描き出したものになる（川野 
2005 :133） 
7著者が ICF を使用した実践・研究（下尾 2013/2008a/2008b/2008c/2007 等）を行い，コ
ーディングに経験上の蓄積が期待されることも，ICF分析選択の理由である． 
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デルの統合を謳っている ICF を「まず使用する」ことに意義があると考えたからである。
それは、ICF が、社会モデル的観点の不足を指摘されていることを考慮してもなお、少な
くても両視角を意識して作成された点において唯一の枠組みであり、実証検証的な意義
においても使用することによって示唆される面があるだろうと考えられることによる。  
 ただし、ディスカッションによる質的データを ICF という既存の枠組みで分類整理す
る方法は、一見効率的で、The Big Q よりも容易に実施できるように見えるが、「データ
以外から作った既存のカテゴリーを使って分類する方法は、言説の内容が見えにくくな
り、本当の深みに届くことができないおそれがある（Flick 1995(=2002：241)）ことも
指摘されている。すなわち、枠組みの使用法いかんでは、研究目的である、母親の障害
観の独自性が見えにくくなる危険があることも自覚すべきである。構造化しないディス
カッションにおいては、同じ日本語という言語においても、同じことが違う言葉で表現
されることは少なくない。逆に、同じことが異なる言葉で言い換えられることもある。
それは、ガーゲン（Gergen1999=東村 2004：72）の「社会構成主義のテーゼ」の第一
「私たちが世界や自己を理解するために用いる言葉は「事実」によって規定されない」
ということでもある。そして、それはそのまま第二のテーゼ「記述や説明、表現は人々
の関係から意味を与えられる」につながる。 
本論において、探ろうとするのは、まさしく、子の障害状態という「事実」ではなく、
母親がとらえた「意味」であり、「関係」である。この点を念頭におき、ナラティブを読
みとり、ICF を使って分類することによって、複雑な意味や関係を丁寧に読み解く作業に
つなげていく。 
次節で詳細な手順を提示するが、本論では逐語録のナラティブを ICFのコードにリンキ 
ングさせ、関連図を作成することで可視化する方法をとる。リンキングは、本論の研究方 
法においてもっとも重要な作業である。本節ですでに述べたように ICFのコードにはひ 
とつひとつに定義が書かれている。この定義と、眼前のナラティブを照らし合わせる作業 
では、当然のことながら定義に忠実である必要があり、ひとつのナラティブをどのコード 
にリンキングするか、またはどのコードにもリンキングしないということを決定するため 
には、言葉の意味や関係を精査する必要が生じる。それはそのままガーゲンの四つ目のテ 
ーゼ「自分たちの理解のあり方について反省することが、明るい未来にとって不可欠であ 
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る（:75）」を実行することになる。作業そのものが、ナラティブをそのままにせず、意 
味を問い直す機会を提供することになり、そこに存在する「暗黙の合意」や「前提」を振 
り返る作業も必ず必要とするのである。 
 ただし、ICF の使用については、特に脱家族の背景である社会モデルからの拒否反応が
ある。例えば、星加（2007：251-253）は、自論と ICF の認識との立場の差異について、
3点をあげている。 
その一つは、ICF は、ディスアビリティの生成過程における「社会的構築性」に焦点を
当てていないという点である。「ディスアビリティの生成においては、「社会的価値」や
そのリストによってどの「活動」や「参加」が焦点化されるのかということ自体が社会
的な過程として重要な意味があるのだが、ICF はこの点を所与のものとして扱っている」
ことと、「ディスアビリティを観察されている実行状況と期待されている実行状況の乖離
と捉えている点」は評価しているものの、「期待されている実行状況の基準点が「標準的
な個人の社会状況」によって表現され、「期待」という心的過程に含まれる規範的・主観
的な要素については扱われていない」ことが問題として提起されている。 
二つ目は、ICF は、インペアメントを「一般人口の標準からの偏差を表すもの」として、
純粋に生理学的・解剖学的に定義しているため、ICF においてインペアメントは否定的に
定義されており、「活動制限」や「参加制約」の結果として間接的に反映しているはずの
社会的状態が記述できないというものである。星加は、「心身機能」や「身体構造」に関
する否定的状態としてのインペアメントが、純粋に生理学的な言語で記述されることは
あり得ず、それもまた「環境因子」を含む他の要素や次元との関連において規定される
必要があるという。 
三つ目は、ICF においては、ディスアビリティが内的過程を経て産出され、増幅されて
いくという次元が全く看過されているというものである。ディスアビリティには、単な
るインペアメントの結果ではなく、社会的規範の内在化とスティグマの影響を受け、あ
きらめてしまうという「自己抑制のディスアビリティ」がある。「ディスアビリティ現象
の重要な側面を理解するためにこの水準のディスアビリティの生成過程を扱えない理論
的枠組は致命的である」というのが星加の論である。 
 ここで本論の立場を明示する前に、本論は障害児者の障害状況をアセスメントするも
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のではなく、あくまでも母親の視角からみた「障害」を分析するものであることを確認
しなくてはならない。 
 星加の第一の指摘は、母親の障害観を分析するにあたって、看過できない視点である。
本論は、まさに、母親らがどのような「社会的価値」に基づいてどの活動制限や参加制
約に焦点化しているのか、そのこと自体を分析しようとするものであり、ICF のリストそ
のものの妥当性を含めて検証するものである。既述したように ICF のリストは日々改訂
されており、また社会モデルを表現するために必要なコードの圧倒的な不足をある程度
自覚している。よって、その使用にあたっては、コードの不足を補うシステムも備えら
れており、コードの不足を補いつつリンキングを行うことで、却ってアクティブな分析
が可能になると考える。評価点についても、同様のことが言える。本論は、母親の障害
観を分析するものであることから、評価されるのは「一般の標準からの期待」ではなく、
「規範的・主観的な心的過程を含めた母親の期待」と母親が観察した実行状況の乖離で
ある。すなわち、星加の第一の指摘は、そのまま本論の掲げる研究課題に相当するもの
である。 
 第二の指摘については、特に知的障害において重要な示唆と言えよう。心身機能
（b117.- 知的機能）が「標準」より低いことは、それだけでは何ら障害とは言えないが、
標準に合わせた様々な社会的条件（言葉や文字・数の使用など）によって「活動制限」
や「参加制約」が生じているのが、知的障害を取り巻く現状である。さらに、そのこと
が身体障害に比較して見えにくく、ユニバーサルデザインにつながりにくくなっており、
結果的に知的障害は固定化されやすいからである。 
しかし、星加の指摘の通り、ICF は心身機能と身体構造を生理学的・解剖学的に定義し
ているが、それと相互に関連する要素としての環境因子には e460。社会的態度や e465。
社会的規範・慣行・イデオロギーまたは、それらの影響をうけることも予測できる e410。
家族の態度などの「態度要素」が用意されている。インペアメントと環境因子が複雑に
影響しあっていることを認めても、ICF がそれを表現できないとは言い切れない。むしろ、
両者を分けて捉えることは、この課題を見えやすくするとも考えられる。留意すべきは、 
いかに生理学的・解剖学的基準であろうと、「標準」は社会的に変容するものであること
は確かであり、ICF が標榜する「共通言語性」はこの点において危ういものになる。が、
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まずはあくまでも変容する標準からの偏差であることを念頭にインペアメントを規定し、
そのことによって、「標準」を逆照射することは可能である。「標準」が何によって規定
されているのかは、インペアメントを仮定することによってこそ浮かび上がるのである。  
ただし、繰り返しになるが、本論は母親の障害観を主題にするものであり、本論にお
いてリンキングするコードは、あくまでも母親が捉えた心身機能である。母親の内部に
規定された標準との偏差が心身機能のマイナス（ときに＋プラス）となって示されるの
であり、それらが、間接的に環境因子や他の要素や次元といかに関連づけられるかにつ
いてこそが、本論の関心である。 
第三の指摘については、上田（1983、2005、2014）が主張する主観との関連が想起さ 
れる。上田は、1981年 ICIDHを紹介する初期の段階で、障害のある人の内部にある主観 
的障害の存在を指摘し（上田 2005 :61）、分類に加えることを一貫して主張してきた。
主観的次元に呼応するものとして、ICFの構成要素を「客観的次元」と位置付けている 
ことについては容認できないが、「本人の主観」が ICFの分類のどこかに新たに加えられ 
るべきであるという主張はもっともである。すでに主観的次元を加えた実践研究もおこ 
なわれてきており（斎藤 2013・石川他 2013）、本論においても、ディスカッション逐語 
録を読み込む際に、「自己抑制としてのディスアビリティ」の存在も念頭に置き、必要に 
応じて主観次元の項目を設けることで、これに対応することはできるだろう。 
 特に、星加（2007:220）が取り上げている、母親が子を守ろうとするあまりに、奇し
くも本人の「自己抑制のディスアビリティ」を促進してしまう皮肉な事例8（浜田 1997：
170－1）には注目すべきである。このことはすなわち、母親の障害観が及ぼす重要な影
響のひとつであり、本論の主題に引きつけて課題呈示が求められるものである。 
 ここまで、星加（2007）の ICF 批判に呼応する形で論を進めてきたが、どのような課
                           
8 浜田（1997）による，右手に四肢欠損の障害をもつ女性の事例．彼女は幼少期の大やけど
によって指を失って以来，外出時には母親が編んでくれた手袋で手を隠すようになった．
浜田は，「世間の目から娘の右手を守り，保護することが，同時にその右手を拒絶し，断罪
することになってしまう．」と指摘している． 
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題が呈示されようとも、ICF がひとまず医学モデルと社会モデルの統合を謳っていること、
不足を指摘されていることが意識され改定作業が進行していることにおいて、使用する
ことに第一義的な意味があると考える。 
バーンズ（Barnes、C。 2011:108）は、障害学会の第７回シンポジウム討論において 
「ICFは決して分離された学校、アクセスできない建物、障害者に尊厳をもった暮らし 
を提供しない不十分な手当てを測定することに使われることはありません。」と発言して 
いるが、使うことが禁じられているものでは到底なく、ひとまず使ってみることはでき
る。続けてバーンズは、「また ICF ではなぜ障害をもつ人々はメディアで不完全な人の
ようにいまだに取り上げられるのかもわかりません。」とし、それではと、「ICF に代わ
る差別とか権利侵害、ディスアビリティを明らかにする構造分析のツール、手段、指
標」について問われ（堀 2011:109）、「政府の統計」と答えている9のだが、この回答は
いかにも説得力に欠ける。 
 前述したように、重要なことは ICF は発展途上にあるということである（Peterson 
et al．2010:18）。不足が指摘される社会モデルの視点を強く意識しながら使うことに
よって、より社会モデルの視点からの課題を発見できる道具として洗練させていくこと
もできる、その可能性を閉じていない可塑性が ICF の魅力である。本論はこうした課題
意識をもって ICFを使用するものである。 
 
 
                           
9 「不利益，差別，搾取，これらをみつけて，明示するというときに一番簡単な方法は，政
府の統計を参照することです．例えば障害者がいかに雇用において不利益をうけているか
という具体的な指標はイギリスでは簡単に入手できます．非障害者と比べた障害者の失業
率，それから障害労働者の非障害者と比べた平均賃金，こういう統計は簡単に入手できま
す．政府は現状でいいのだといわんとするために，統計の数字を使うんです．でも私たち
は逆に，このままではいけない，障害をもつ人々が不利な状況に置かれているということ
を明らかにするために政府の統計を使うわけです．」 
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４－２．ディスカッションデータの逐語録化とＴＵ化 
グループディスカッションは、全て ICレコーダーで録音し、逐語録を作成した。逐語
録は、内容分析（Berelson 1954=1957：49）の手法である TU (Thematic Unit 語幹ユ
ニット)に分割した。TUの分割は、スティンソンら（Stinson et al. 1994)の手順に
従って行った。TUとは、各々１つの概念のみをもつ最小の単位とされ、通常の場合 1つ
の主述からなる文章に相当する（平井 2007：151）。 
リアルグループのディスカッションである本データは、文章化すると句読点がつけにく 
い語りも多い。例えば、以下のような語りは一文だが、5つに TU化した。TUは、この 
ような語りを分割するときに、一定のルールを提供する点で有効である。 
 
（１）やっぱし私の知り合いにも障害を持っている子の親って結構障害を持ってるお母
さんって何人かいるんですよ、 
（２）そうなるとやっぱし、その子のケアをやっぱし親がやるよりかは第三者のケース
ワーカーさんとかそういう人たちがたくさんこう見守ってくれて、 
（３）さっき言った方もそのグループホームの方達とか、子どもを産むに当たっても小
中学校の担任まで呼んで産むかどうかの話し合いをして、 
（４）産んだらどうなるかも考えさせて、ケアされて産んだ 
（５）のをみたときに、ああ、こういうことをしてくださるところもあるんだ、それが
いくつもあるわけじゃないけど、ああ、そうなったときにはそういう形もあるんだって
いうのはおぼろげに感じたよね。  
                   ＊下線部は ICFコードにリンキングした語 
 
 ４－３. ICF コードへのリンキング 
ＴＵ単位に分割したデータは、１TUごとに、TUの中に現れた単語のうち、障害のあ 
る人に言及している語を拾い、これを ICFコードリンキングルールに従って、コード化 
した。 
本研究では、逐語録に現れた全ての言葉の中から、障害のある人の生活機能について 
の記述を抽出し、もっともふさわしい ICFのコードとリンクさせた。リンクにあたって 
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は、Cieza et al．（2005）及び堺（2013）の ICFリンキングルールを参考に、本論独自 
のルールを作成した。 
 リンキングのルールは、本論においてもっとも重要である。 
 それは、「障害のある子をもつ母親の障害観」を二つの「発見道具」（医学モデルと社 
会モデル）を使って視る必要があるからである。逐語録をコードにリンキングする際に 
は、常に、社会モデルの視点の不足を疑う必要がある。 
例えば、オリバー（Oliver 1990(=2006:29)）は、1986年に行われたイギリスの国 
勢調査局による直接面接法調査の質問リストを言い換えて見せている。そのひとつに以 
下のような言い換えがある。 
 
● どんな身体の不都合が物をもったり、つかんだり、ひねったりすることを難しくし
ていますか？ 
               ↓ 
● 物をもったり、つかんだり、ひねったりするのが難しくなる、つぼや瓶や缶といっ
た日用品のデザインの欠点はどういったものですか？ 
               
 イギリスの国勢調査で使われた上の文章は、ICFのコードにリンキングすると、その定 
義に「手と手指を用いて、物を扱ったり、つまみあげたり、操作したり、放したりとい 
った協調性のある行為」と書いてある、a440． 細やかな手の使用とリンクし、この活動 
の制限に影響を与えたのが「身体の不都合」という第 1レベルのコード ｂ（心身機 
能）かｓ（身体構造）の機能障害、つまりインペアメントということになる。回答者の 
回答によっては「手の筋力低下」b7300個々の筋や筋群の筋力にリンクされるかもしれ 
ないし、「不器用さ」が理由なのであれば、定義に不器用さを挙げている b7600．単純な 
随意運動の制御にリンクされるかもしれない。 
 一方で、オリバーが書き換えた下の文章は、a440． 細やかな手の使用の活動制限に影 
響したのは、本人のインペアメントではなく、「日用品のデザイン」である。ここに挙げ 
られたつぼ、瓶、缶は ICFでは e1150．日常生活における個人用の一般的な製品と用具 
というコードになり、それが阻害的に働いたことになる。 
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似たことがディスカッションの中で語られたときには、文脈で判断する必要が出てくる。
「プルトップでぷしゅっとあける缶づめは、うちの子にはあけられない」という文章なら、 
a440． 細やかな手の使用より、「瓶や缶をあける」が定義に例示されている p550．食べ
ることと e1150．日常生活における個人用の一般的な製品と用具がリンクされるかもし
れない。それによって、調理が難しくなっているのなら、p630．調理もリンクされるか
もしれない。 
ここで確認したいのは、「プルトップの缶は開けられない」という時に、医学モデルで 
しか捉えられず、a440． 細やかな手の使用と「不器用さ」＝b7600．単純な随意運動の 
制御だけを選んでリンクしがちなことである。リンクの際には、社会モデルの視角を意 
識し、e1150．日常生活における個人用の一般的な製品と用具などの影響に言及していな 
いことも確認することが重要である。さらにそこには、缶を生産する e5100．消費財生 
産のためのサービスや、製品の基準を決める機関の制度 e5101．消費財生産のための制 
度の責任に言及していないとも限らない。「ああいう缶のしか売ってないからね」などの 
ようなちょっとした言葉の中に散見できる社会モデルの視角を見落とさないようにしな 
くてはならない。 
社会モデルの視角が ICFにおいて十分には用意されていないことは指摘される(Hahn  
2002）通りであり、そうした不足を、末尾が 8のコード「その他特定の…」と末尾が 9 
のコード「詳細不明の…」や、ndコードを使用して、積極的に新設するのが、本論のリ 
ンキングルールの特徴である。 
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１）リンキングルール③について 
本論では、コードの末尾に８を付した「その他特定の」コードを使用する。 
このコードは、シーザ（Cieza、et al。 2005）及び堺（2013）の ICFリンキングルール 
では、使われておらず、リンクしようとする文章が現存するコードに当てはまらない場 
合は、近いコードを選び、含みきれなかった情報を付加するルールを適用している。例 
えば、シーザら（Cieza、et al。2005：215）のルール表の例では、「Ｉam worried。」は 
ｂ152情動機能のコードを選択し、 worried を付加するとし、「In your right leg、  
＜ICF リンキングルール＞ 
① ICF には、コードの定義と「含まれるもの」「除かれるもの」が明記されている。リンキングにあたっ
ては、これらの情報を参照して行う。 
② 第 1～第 4 レベルのうち、できる限り詳細なレベルにあるコードにリンクさせる。例：「ゲーム機で遊
ぶ」は、第 3 レベルの「ｐ9200：遊び（ゲーム機）」であり、第 2 レベルの「ｐ920 レクリエーショ
ンとレジャー」ではない。 
③ 各 ICF のカテゴリーに当てはまらない場合、コードの末尾に 8 を付した「その他特定の～」のコード
を使用し、新しいコードを作る。例：「旅行」は、「ｄ9208；その他の特定のレクリエーションとレジ
ャー（旅行）」とする。 
④ 各 ICF カテゴリーのコード 9「詳細不明の」を使用する。「詳細不明の」は、そのグループに含まれる
ことは間違いないが、個別のカテゴリーに割り当てるには情報が不十分な生活機能をコード化するた
めのものである。例：現存する職業名や人間関係呼称で表現できない「誰か」からの支援を示すコー
ドは、e399 その他詳細不明の支援と関係 とする。 
⑤ ふさわしいコードが見つからない場合は、nd(=not definable)の記号をあてる。 
例えば、「出産した」は、「出産する」というコードがないため、「nd（出産する）」として参加の欄
に入れる． 
⑥ その他 ICF にリンクされない語は、個人因子である可能性がある。個人因子には、pf(=personal 
factor)の記号をあてる。主観も個人因子とする。 
⑦ e コードの３章（支援と関係）のコード化にあたっては，支援の内容を付加情報として加える． 
例えば、「e310  家族：更衣の支援」のように表する． 
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do you have pain in the foot?」は、ｂ28015下肢の痛みを選択し、Right legを 
付加するとしている。 
ICFコードは、階層式であり、コードの数字の桁数が増えるほど詳細度があがる仕組み 
である。 
ｂ152の例では、ｂ152 情動機能はその詳細分類がｂ1520情動の適切性やｂ1521情動  
の制御などであり、不安や悲しみといった情動の具体例は「含まれるもの」に挙げられ 
ているものの、分類はされていない。また、「ｂ280痛みの感覚」は「ｂ2800全身的な痛 
み」や「ｂ2801局所的な痛み」などに詳細分類され、さらにｂ2801 は「ｂ28015下肢の 
痛み」など身体の部位を詳細に分類しているが、さらに詳細な「右足の痛み」までは分 
類していない。この二例のように、ICFが分類してない階層にある項目については、も 
っとも近い既存のコードに付加情報をつけるのは妥当だろう。 
 しかし、例えば「旅行」はｄ920レクリエーションとレジャーにリンクされるが、そ 
の詳細分類（ｄ9200遊び ｄ9201スポーツ ｄ9202芸術と文化 ｄ9203工芸 ｄ9204 
趣味 ｄ9205社交 ）には挙げられていない。しかし、ｄ920における「旅行」は、ｂ  
152情動機能における「不安」のように同レベルの分類項目が設定されていないわけで 
はなく、また、ｂ280痛みの感覚における「右足の痛み」のように、それが含まれる上 
位分類があるわけでもない。「スポーツ」や「社交」という同じ階層の分類項目が設定さ 
れている以上、それと同階層のｄ9208その他特定のレクリエーションとレジャーを選択 
すべきであると考えた。そこで、本論では、末尾に８を付した「その他特定の」コード 
を使用し、ｄ9208その他特定のレクリエーションとレジャー（旅行）にリンクすること 
とする。 
２）リンキングルール④について 
 １）と同様に、シーザ（Cieza、et al．2005）及び堺（2013）の ICFリンキングルー 
ルでは、末尾に 9を付した「詳細不明の」コードは使用されていないが、本論では使用 
する。   
 シーザら（Cieza、et al．2005：215）ルールでは、「How much do you think your  
pain has changed with relationship with others」という文を挙げ、「relationship  
with others」は、ｄ7 対人関係ではあるが、ｄ799詳細不明の対人関係ではないとして 
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いる。この場合の「others」は、家族であれ、友人であれ、よく知らない相手であれ、 
あらゆる人間関係が当てはまるのだから、ｄ799ではなくｄ７（対人関係）もしくはｄ 
730-ｄ779（自分以外の誰かとの対人関係）が妥当だろう。 
しかし、例えば本ディスカッションで語られた「親に代わる愛情を注いで、しかも事
務手続きも家事も手伝ってくれる、しかもいなくならない誰かと暮らせればいいよね」
という文における「誰か」は、ｄ7 やｄ730-ｄ799 のようなあらゆる人間関係に当てはま
ることではなく、現在は誰かわからないが、特定の職業や立場である「誰か」という特
定の個人を指している。ICFの階層性を考慮すれば、ｄ799詳細不明の対人関係（誰か） 
を選択することになる。 
３）リンキングの妥当性確保 
ICFコードへのリンキング作業は、リンキングの経験を有する筆者が単独で行ったが、 
リンキングの過程では随時、ICFリンキングについて日本の第一人者である帝京大学の堺 
裕氏10のスーパービジョンを受けて進めた。リンキングルールの組み立て、コードのリン 
キング作業そのものについて具体的な指導を受け、修正しつつ作業を進めた。 
また、ディスカッションの言説そのものの意図をとり違えることを防ぎ、最終的に ICF 
コードのリンキングミスを防ぐため、各ディスカッションの最後に、参加者全員で、デ 
ィスカッションの内容を ICFの活動と参加のリストと照らし合わせてチェックした。チ 
ェック作業は、「政治的活動と市民権（p 950）について、今日は話しませんでした 
ね？」「人権（p940）については、入浴や着替えの手伝いを異性である親がする…という 
話のときに触れましたね？」というように、ICFのコードを順に辿り、筆者のメモを確認 
                           
10 堺裕氏：帝京大学（福岡医療技術学理学療法学科）教授。ICF-CY 策定では、作業グループ
メンバーとして参加している。シーザ（Cieza）ら（2005）のリンキングルールに従って、
「幼稚園教育要領」「盲学校、聾学校及び養護学校学習指導要領」と ICF の適合性を検討す
る論文（2006、2013）を発表している。 
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しつつ、質問を繰り返す形式で行った。チェックは、ICFコードの 1章からではなく、参 
加の最後の章である第 9章の終りのコードから逆順に行った。 
参加者から、「その話しは、そういう意味で話していなかった」という意見が挙がった
場合は、参加者全員でどのコードが適当かを話し合った。チェック作業は、当事者によ
るトライアンギュレーションとしての一定の機能を果たした。さらに、この場で、ディ
スカッション時にはなかった意見や感想が挙がった場合はメモとして残し、「ディスカッ
ション後の聞き取り補足データ」として使用した。 
 
４－４．評価点の付与 
 ICFでは、「どのようなコードを用いても少なくとも１つの評価点は伴うべきである。 
評価点がなければコード自体に固有の意味はない（WHO 2001:214）」とあるように、評 
価点は ICFの使用における必須条件である。しかし、本論のデータは、ICFが能力の評 
価点の基準として挙げているような「画一的」「標準的」な環境の下で評価されたもので 
はない。ある個人の能力や実行状況について語るだけでなく、一般論としてある生活機 
能について語ることも多く、したがって、評価点が付与できないコードも存在する。さ 
らに、能力や実行状況に触れている語りでも、その評価は標準化された環境でテストさ 
れた普遍的な数値であることはほとんどなく、母親の主観的かつある場面だけを切り取 
ったその瞬間の評価である。加えて、その評価は、ICFが設定するように問題の重症度11 
すなわちマイナス面だけではなく、ある生活機能についてのプラス面が語られることも 
多かった。そこで、本論では、「ICFのコード化に関するガイドライン（WHO 2001:211- 
224）」にある評価点を付す形式のみを採用し、実行状況と能力について、プラスかマイ 
ナスかだけを評価する評価点を評価可能なコードにのみ付すことにした。 
 
 
 
                           
11 ICF では，問題なしを xxx.00 と表し，評価点は「現在問題となっていることの重症度
（WHO 2001:214）」を示す.  
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４－５．ICF 関連図 
 本論では、ICF関連図を「ディスカッションデータの概念生成図」として使用する。 
ICFの「構成要素間の相互作用図」と同じ位置に、独自の評価点を付した心身機能・身体 
構造と活動、参加、環境因子、個人因子のコードを四角で囲んだコード番号とコード表題 
で配置し、コード間を矢印で結び付ける。 
 矢印は、実線の矢印（  ）はプラスの因果関係の方向を示し、点線の矢印（  ）は 
マイナスの因果関係の方向を示す。箱矢印（  ）で結ばれたコードは、因果関係ではな 
＜評価点に関するルール＞ 
① b コード（心身機能）と s コード（身体構造）の評価点 
第 1 評価のみとする。障害があることを示す場合に－、障害がないことに言及した場合を＋とする。 
例：ｂ1400．－ ＝ 心身機能「注意の維持」に障害がある 
② d コード（活動 a と参加 p）の評価点 
第 1 評価は、実行状況である。人的・物的支援があるかないかにかかわらず、実行していることを
示す記述には○、していないことを示す記述には×を付す。第 2 評価は、支援なしのときの能力であ
る。能力がある又は高いことを示す記述には＋、能力がない又は低いことを示す記述には－を付す。 
 例：a630.×－＝活動「調理」をしていない・その能力が低い 
③ まだ起きていない将来のことについて語るときの、d コード（参加 p）の評価点 
  第 1 評価点は、実行状況である。人的・物的支援の有無にかかわらず、「参加してほしい」「参加すべ
き」には○、「参加してほしくない」「参加すべきではない」には×を付す。第 2 評価点は，②と同様
である。 
   例：p7701．×－＝将来「婚姻関係」には参加させたくない・その能力は低い 
④ e コード（環境因子）の評価点 
  第 1 評価のみとする。関わりがある／ないを○×で，その影響がある生活機能に対して促進的である
か阻害的であるかについては＋－で示す．促進的とは，「ある人の環境において、それが存在しないこ
と，あるいは存在することにより，生活機能が改善し，障害が軽減されるような」状態を指す．阻害的と
は「ある人の環境において，それが存在しないこと，あるいは存在することにより，生活機能が制限さ
れ，障害を生み出すような」状態を指す． 
   例：e310.+＝家族の支援は、（ある生活機能に対して）促進的な支援である 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
第 1 評価は、影響の有無である。そのものを使っている・その人や制度等と関係している記述には
○、使っていない・関係していないことを示す記述には×を付す。第 2 評価は、影響の質である。そ
の影響が促進的であることを示す記述には＋、阻害的であることを示す記述には－を付す。 
例：e310.○＋ ＝ 環境因子「家族」の支援を受けており、それは促進的に働いている  
④ すべてのコードについて、評価点を付す情報がない記述であれば、当該評価の位置を「_」で空欄と
する。 
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いが影響があることを示す。線型の点線（  ）は、支援の方向を示す。 
 いくつかのコードをまとめる場合は、コードを丸で囲む。丸で囲まれた部分から伸びる 
矢印は、囲まれたコード全てから伸びる矢印であることを示す。   
       
健 康 状 態 （ 知 的 障 害 ）
関 連 図 の タ イ ト ル
コ ー ド の 表 題コ ー ド 番 号コ ー ド の 表 題コ ー ド 番 号 コ ー ド の 表 題コ ー ド 番 号
コ ー ド の 表 題コ ー ド 番 号
コ ー ド の 表 題コ ー ド 番 号
心 身 機 能 ・ 身 体 構 造 活 動 参 加
環 境 因 子 個 人 因 子
  図 2-1 ICF 関連図 
 
５．倫理上の配慮 
 本研究は以下のように、倫理的配慮を期している。 
 ディスカッションの依頼は、資料１の「グループディスカッションのお願い」という 
依頼文書で行われた。実際には、事前に電話または口頭で依頼し、日程等の調整が行わ 
れたのちに、依頼文を郵送または手渡した。依頼文には、資料２の「ディスカッション 
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参加承諾書」も２枚同封し、１枚は記入後当日までに回収し、１枚は協力者の手元に残 
すよう配慮した。 
 資料１の「グループディスカッションのお願い」では、本論のテーマをごく簡単に記し
た他、グループディスカッションという方法の意味、リアルグループの意味、ディスカッ
ションテーマについて、録音・逐語録化すること、最後にデータ管理と秘密保持について
言及している。 
 資料２の「ディスカッション参加承諾書」は、以下の点について確認し、ディスカッシ
ョン参加とデータ使用承諾のサイン欄を設けた。また、同時に子どもの年齢や家族構成な
どの基礎データを記入する欄を設け、データ提供できることのみを記入するように依頼し
た。 
 ●データが筆者の博士号請求論文に使用されること 
 ●参加者の匿名性が守られること 
 ●個人情報が公表されないこと 
 ●逐語録が配布され、そこに納得のいかない発言や記載があった場合にはデータとして 
取り下げる（削除する）ことも可能であること 
 ●データの管理は厳重に行うこと（使用後は廃棄すること） 
 さらにディスカッション終了後、逐語録を全員に手渡しまたは郵送し、同時に資料３
「博士号請求論文使用許可書」にサインしてもらった。ここには、逐語録に「言った覚え
のないこと」「本意ではなかったため記録に残したくないこと」「削除してほしい発言」が
ないかどうかを確認する欄があり、各人がこれをチェックし、同意のサインを記した。な
お、この確認作業では、協力者のうち２名が他人のプライバシーに強く関与した部分など
の削除を要求し、これに応じて 10数行を逐語録から削除した。 
６．研究の限界 
 本研究では、複数の母親のディスカッションデータを一枚の関連図にまとめる作業を行
っている。賛成反対の意見が明確に分かれた事柄については、賛否両論の関連図をそれぞ
れに作成したが、「さまざまな視点」で語られた事柄については一枚の関連図に複数の母
親の意見がまとめられている。本研究では、ディスカッションを通して母親らが協同で言
説をまとめあげていく作業を、当事者研究としての意味と捉えているため、ディスカッシ
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ョンで語られた意見に「反対」の意が唱えられなかったとき、それを賛意として認識した。 
そのため、ディスカッションをファシリテートした筆者は、意識的に「皆さんもそう思い
ますか」という質問をはさみこみ、反対意見はもちろん類似した意見も含めた「さまざま
な意見」を引き出そうとした。また、言語化されなかった表情や態度にも着目し、「○さ
んはどう？」といった問いかけで、言語化されなかった意見もあえて追求するよう努めた。 
これらの方法によって、逐語録化されたデータは、ディスカッション参加者の「暫定的な
総意」であるとした。 
 さらに、逐語録を全員に開示し確認してもらうこと、リアルグループである利を活かし、
逐語録を読んだ後の感想や意見を聞きとる追加調査を行ったことなどにより、「さまざま
な意見」がグループ全体の総意であったことを確認した。 
 ただし、研究の限界として、本研究で選定されたリアルグループが、前述したように互
いの意見を認め合うことができる信頼関係によって構成されていることを筆者は確信して
いたものの、それが全体としてどこまで担保されていたかは確認できない。可能性として、 
グループの意見に異を唱えることができなかったメンバーがいたことも否定できず、リア
ルグループであるがゆえに、その後の関係性を考慮した「つきあい」による抑制が働いた
メンバーがいなかったともいえない。さらに、グループダイナミックスとしての「社会的
手抜き」が起きて「熟考する」「ディスカッションに参加する」「正直である」ことに向き
合わないメンバーがいなかったとも限らない。すなわち、ICF関連図がグループ全員の一
致した意見を反映したものであるとは正確な意味では断定できない。 
 さらに、本論のディスカッション参加者は極めて少数であり、本論の結論は「知的障害
者の母親の障害観」として普遍化されるものではない。参加者は、限定された地域に住む、
限定された階層の母親であって、リアルグループであるため志向性も極めて似通っている
と考えられる。本論の結論がある一部の母親たちの障害観しか描き出さないことも、本論
の限界である。ただし、普遍化した障害観を描き出すことは、当事者研究としての本論の
範疇ではないことは前述の通りである。 
 これと関連して、本論は障害のある子を育てた母親だからこそ得る特殊な障害観を描き
出そうとするものであるにもかかわらず、一般の母親もしくは障害のある子を育てた母親
以外の人の障害観を提示していない。「一般の障害観」を先行研究等から仮定したところ
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からスタートしており、母親の障害観が時代によって変化するのと同様に一般の障害観も
変化することを考慮すればなお、「一般の障害観」を同じ方法で導出することも必要とさ
れるだろうし、母親の障害観を描き出すには、「父親」の障害観との差異についてもさら
に比較研究することができるだろうことは自覚している。母親と父親については、特に日
本において強い社会的ジェンダー規範による差が中根（2006：114）にも指摘されており、
父親当事者の発言等を引用することについては迷いが生じたが、本論ではいまだ明確にさ
れていない両者の異同に敢えて固執せず、親当事者として共感できる部分は積極的に引用
した。 
 加えて、数値的な表現についても限界があった。本論は、ICFコードへのリンキングに
よってある程度数的な処理も行う質的研究「The small Q」をめざしたが、分析の過程で
コードの数を根拠として使用したのは「多い／少ない」というレベルにとどまらざるを得
なかった。コードの数そのものは、そのときのそのメンバーによるディスカッションであ
るという刹那な個別性に左右されるもので、普遍性は全くなく、全体を俯瞰する際に参考
程度に使用できる程度であると判断したためである。 
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第３章 データの分析と結果 
第１節 ディスカッション参加者プロフィール 
調査グループは以下のとおりである。このうち、01・02 グループは、予備調査とし 
て位置付けられたグループである。これら 2 グループのディスカッションの結果は、本 
ディスカッションのグループ編成を行う際の参考にされただけでなく、ディスカッシ 
ョンにおいての筆者の発言・態度にも大いに示唆を与えた。 
01：ダウン症の子どもをもつ母親グループ（5 人） 
 02：重度重複障害の学齢期の子どもをもつ母親グループ（9 人） 
 Ａ：知的障害の学齢期の男の子をもつ母親グループ（5 人） 
Ｂ：知的障害の学齢期の女の子をもつ母親グループ（5 人） 
 Ｃ：知的障害の卒後の男の子をもつ母親グループ（5 人） 
 Ｄ：知的障害の卒後の女の子をもつ母親グループ（4 人） 
 Ａ～Ｄ各グループディスカッション参加者の属性は表の通りである。 
 
表 3－1  A グループ（知的障害の学齢期の男の子をもつ母親のグループ） 
 
 子の年齢 子の障害 所属 療育手帳 同居家族 母 
A１ 18 歳 精神発達遅滞 高校 Ａ２ 父母姉妹 40 代主婦 
A２ 15 歳 知的障害 中学校 Ｂ２ 父母姉姉 
祖父母 
50 代パート 
A３ 12 歳 広汎性発達障害 小学校 Ｂ２ 父母弟 30 代パート 
A４ 16 歳 知的障害 高校 Ｂ１ 父母 40 代パート 
A５ 15 歳 ﾌﾟﾗﾀﾞｳｲﾘｰ症候群 中学校 Ｂ１ 父母 50 代主婦 
表 3-2 B グループ（知的障害の学齢期の女の子をもつ母親のグループ） 
 子の年齢 子の障害 所属 療育手帳 同居家族 母 
B１ 17 歳 ﾌﾟﾗﾀﾞｳｲﾘｰ症候群 高校 Ｂ２ 父母妹妹 40 代自営 
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B２ 15 歳 精神遅滞 中学 Ｂ１ 父母妹 40 代主婦 
B３ 15 歳 ダウン症候群 高校 4 級 父母祖母 50 代主婦 
B４ 11 歳 広汎性発達障害 小学校 Ｂ２ 父母姉兄 40 代パート 
B５ 17 歳 ﾙﾋﾞﾝｼｭﾀｲﾝﾃｨﾋﾞｰ症候群 高校 Ａ２ 父母祖母 40 代パート 
 
表 3-3 C グループ（知的障害の卒後の男の子をもつ母親のグループ） 
 
 
表 3-4 D グループ（知的障害の卒後の女の子をもつ母親のグループ） 
 子の年齢 子の障害名 所属・勤務先 療育手帳 同居家族 母 
Ｄ１ 20 歳 知的障害 授産 Ｂ２ 父母兄 回答なし 
Ｄ２ 20 歳 知的障害 就労移行支援 Ｂ１ 父母妹 40 代主婦 
Ｄ３ 22 歳 ダウン症候群 授産 Ａ２ 父母妹 50 代主婦 
Ｄ４ 27 歳 ダウン症候群 授産 Ａ１ 父母姉 50 代主婦 
 
第 2 節 グループごとのディスカッションの流れ 
１．（予備調査）01 グループのディスカッション 
 01 グループは、小学生から社会人までのダウン症の男女の母親グループである。 
親は教師ではないが、「導くものと導かれるもの（P1）」の関係であるということか 
 子の年
齢 
子の障害 所属・勤務先 療育手
帳 
同居家族 母 
C１ 24 歳 先天性水頭症 保育所 Ｂ１ 父母弟 50 代パート 
C２ 22 歳 ダウン症候群 作業所 Ａ２ 父母兄 60 代主婦 
C３ 22 歳 ダウン症候群 作業所 Ａ２ 父母兄 50 代主婦 
C４ 21 歳 知的障害 授産 Ａ２ 父母兄 50 代主婦 
C５ 20 歳 知的障害 一般企業 Ｂ２ 父母姉祖父 50 代主婦 
174 
 
ら、ディスカッションがスタートした。ではきょうだい児はどうだったか？から、き 
ょうだい児の育て方との比較、障害のある子は地方では親戚にも隠さなくてはならな 
いようなムードがあったこと、首都圏にきて気が楽になったこと等が語られた。その 
流れから、障害のある子を育てる親の心理的負担について、幼いころからのいろいろ 
が語られ、社会人の子をもつ母親から「ようやく一区切りがついて落ち着いた(p5)」 
という発言があると、学齢期の子をもつ母親から「社会人になると親も気持ちの波が 
なくなるんですか？ (p5)」という質問があり、その後も後輩の母親が先輩の母親に質 
問して答えるまたはアドバイスするという形式になっていった。ヘルパーさんとの付 
き合い方、年金や就労のこと、自立をめざすときに特に教えるべきこと、きょうだい 
児のフォローなどさまざまな質問や意見が出た。 
学生の子どもの母親から卒業した子どもをもつ母親に対する質問では、結婚や恋愛につ
いての話題もあったが、女の子どもをもつ母親が性の問題に「関係ないと思いたい」とい
うと、男の子どもをもつ母親から「女の子だもんね」という声があがり、「男の子は自然と
…ね」と続くものの、「そうね、そこは男女違う面で心配だよね」(P10)と話題が続かなく
なることが目立った。違いを見せあうというよりは、互いに遠慮するような空気が流れ、
他の話題に移ってしまうことが何度かあり、結婚・恋愛・性の問題についてはディスカッ
ションが深まらなかった。 
「ダウンの子の特徴」として「癒し効果」があることは全員で一致した。「あの子がうち
にいるだけで、絆が強くなるっていうのすごくあるよね（p9）」。それを世の中の人の中に
は、「ダウンの子は天使なんだってね」という人もいるが、中には「障害児がいるんだって
ねと声をひそめて噂する人もいて。世間の人がかわいいとか言うと、きれいごとを言って
るようにしか聞こえない（P10）」「障害児のお母さんってみんなにこにこしてて楽しそうね
って、で「ああやってないと生きていけないのよね」って真顔でいわれたことがあって、
なんだろうって思った（P24）」「望んで産んだわけじゃないけど、なんで泣いてなくちゃな
らないのよ（P24）」という声もあった。また、障害児を育てるということは「全然違う。
ああ、こういう生活もあったんだって。下の子育てて、ホントに楽なんだって感じた（P14）」。
これには、学校卒業後の母親から「年齢的なものもあると思うよ。私もその頃はそう思っ
てた（P24）」や「そういうのも思い出になるよ。（子どもも）教えたことはちゃんとできる
ようになるから。過程なんだから（P25）」というアドバイスがあった。 
世間は甘くないという話から、友達関係を含め、周囲がどう思っているかと本人の自分
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への意識が一致していないことや兄弟間の力関係、育てている過程で自分自身が成長した
という話や父親と子どもの関係なども語られた。最後には「親がすべきこと」の中にはＰ
ＴＡやそこから区や市の仕事等、「世間を変える」仕事に携わることも多くなることについ
ても話題になった。「なんで障害児の親になったからって、そんなことまでしなくちゃなら
ないのかまったくわかんない（P27）」や「親は本気だからね。親より一生懸命する人がい
ない。誰かお金もらってる人がちゃんとやってよとは思うけど（P27 ）」という不満がでた。 
 全体として、卒後の母親が相談役のようになり、答えを示していくようなディスカッ 
ションになったが、「母親の役割」として、しつけ・教育のほか、季節の洋服の入れ替えや 
美容院のタイミングなどなかなか他人には頼みにくい支援が卒後には問題になること、親 
戚を含む世間と闘っていかなくてはならないことなども語られた。 
 
２．（予備調査）02 グループのディスカッション 
 02 グループは、重度重複障害をもつ子どもが多く通う首都圏の特別支援学校のＰＴＡ組 
織の役員のグループである。ディスカッション参加者は、リアルグループであるが、調査 
者は参加者全員と初対面であった。 
  そのため、「うちは年子のきょうだいがいるんですけど。上のが小５で下のが小４で（P1）」 
と自己紹介や説明が多くなり、それに対して調査者も「きょうだいがいらっしゃる方は他 
にもいらっしゃいますか」と質問しているように、背景を確認しつつ進めていくことや、 
「それは皆さんも同じですか」というように、反応を言語的に確認してることが多く、リ 
アルグループの流れを分断することにつながっている。 
 ディスカッションは、子どもの「将来」を憂う親心から始まった。「将来的にはグループ 
ホームとかに入ってくれればいいなと。できれば私の手から離してしまいたいじゃないけ 
ど、離れていかないといけないと思うので（P1）」という語りがあった。この母親は「私は 
なるべく外へ外へ出してしまってるんですよ（中略）いかに関わりやすい子に育てるか。 
誰が触ってもびくともしないような頑丈な子に育てたいと思っているので（Ｐ１）」と続け 
た。これに対し、「うちは真逆で、主人が子どもの死に水を取ってから死にたいって言って 
いるので(P2)」という語りがあり、「他の人に視てもらうのは嫌」「自分と同じくらいの愛 
情をもっている人じゃないと預けられない」という意見が出た。このグループは重度重複 
障害のため、「日常生活のすべてを介助している（P2）」。  「私は本当はずっと仕事してき 
たし、子ども産んだら復帰してって思ってたのに、下の子が障害だったから全てが狂った 
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わけですね(P3)」という。「何かのときに預けられるところも少ないし、こないだの連休み 
たいな時なんかものすごいストレスでしたね（P4）」と介護の苦労や行政への不満が多く語 
られた。 
 子どもの自立心については、「ああ、このヘルパーさんは好きなんだなって、それが表情 
でわかるくらいで、自立とかどうやって考えるのっていう…（P8）」「自分で決められる子 
はこの中にはいないと思います（P9）」「学校の旅行でも親が付き添ってしまうんです。だ 
って、うちの子は言葉ももちろんだけど、表情も読みとれないし、痛いと笑っちゃうんで 
すよ、うちの子は。（P10 ）」 
  02 グループでは「自立」とは、「デイサービスにあずけること」や「ヘルパーに預ける 
こと」になっていた。「他の人が家に入るのは、家族がリラックスできない（P12 ）」」「主 
人なんか、留守番してもらうときはビデオカメラ据えたいって言ってます(P12)」という状 
況下で、その他の自立の選択肢としては「グループホームに入ってくれたらって。理想は、 
学校の先生のようにしっかりケアしてくれるへルパーさんがいる環境で。全くの理想なん 
ですけど（P13）」と、現実的ではない理想としてのグループホームが語られた。 
 ただ、「自立」の手段としてのヘルパーやデイサービスについては、多くの不満が語られ 
た。「一人しかいないんですよ、好きな人は。後の人はみんな嫌いなの。来るとつらそうな 
表情になる。けど、ごめん、私は気がつかないふりをするの（P5）」「3 時間も預けると身 
体がカチコチになって帰ってくるから結局家でマッサージしなくちゃいけないから却って 
大変みたいな…（p19）」。「でも、相手は一生懸命だから文句も言いづらいよね（P20 ）」 
「じゃ預かれませんって簡単に言われちゃうからね。緊急のときには預かれるようにして 
おかないと（P22）」と、レスパイトどころか緊急時の対応すら危うい状況であることが吐 
露された。 
 さらに、「デイサービスに行くと、職員不足で「置いておいてあげるから」って動かして 
はくれないんですよ。3 時間に 1 回のおむつ交換とかそんな感じなの。でもあきらめるし 
か。他にないんで（p21）」「うちの子は他の子に比べると少し動けるんです。けど、一人歩 
けるわけじゃないから、ショートステイでは座位保持イスでずっと。むこうからの条件な 
んです、事故を避けるために。動けない子の上に転んだりしちゃうと大変だからって（P21）」 
と、預けることが子ども自身にとってつらい状況であることが繰り返し語られた。 
 結婚や恋愛については、「好きなヘルパーさん」という話が出た時に調査者が強引に話し 
をふっているが「考えつかないというか、想像できない（P27）」「この子が恋愛感情持って 
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るわっていうのは絶対思えないですよ。ね？みんなに確認しちゃうわ(P27)」「デートでヘ 
ルパーさんつきでディズニーランドとか？すごい楽しい想像…でも、じゃ性とか、動けな 
いんだからありえない(p28)」のように、全員が「そうさせたいとは思うけど、想像もでき 
ない」と否定的だった。性の問題では、本人が自覚しないまま「いたずらされること」へ 
の恐怖が語られた。「されていること自体がわからないと思うんですね、そういう恐怖（P28）」 
「最初から最後まで純粋無垢なままで死なせてあげたいと思う（P29）」「知らないことの方 
が幸せっていうことがあると思う（P29）」「恋なんて、お願いだからしないで（P29）」と強 
い否定感情があった。 
 最後は「自立って言っても、絶対脳の移植でもしない限りそうはならないので（P30）」 
という言葉で締めくくられたが、自立というテーマで障害観を探るとき、重度重複障害の 
子どもをもつ母親ではあまりにもテーマが広がりすぎることが示唆された。 
また、02 グループのディスカションデータは、01 グループのデータに比較して 1。5 
倍の時間でありながら同数程度の文字数しかなく、リアルグループでありながら初対面 
の調査者への遠慮なのか、全体に相互のディスカッションが少なく、筆者の質問に回答 
する形のインタビュー形式になった。 
 
３．Ａグループのディスカッション 
 
表 3-5 Ａグループ（学齢期男子をもつ母親）のディスカッション 
 
３－１．リンクされたコード 
 
表 3-6  A グループ 使用コード 
 
b 
1 b1 障害の特性 b117 知的機能 b1254 持続性 b1255 親近性 b1266 確信 b1268 その他（恥かしさ）（依
存心） b1302 食欲 b1304 衝動の制御 b1308 性的な欲求 b144 記憶力 b152 情動機能 b1603 思考の
統制 b1644 洞察  
ディスカッション時間        2h06m38s(126 分) 
  T U 数                 549 
  リンクされた使用コード       176（b:17 s:2 d:111e:39 pf:3 nd:4） 
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6 b6400 性的刺激期の機能 b660 生殖能力に関する機能 
7 b760 随意運動の制御機能 
s 1 s110 脳 
6 s6 生殖系に関連した身体構造 
d 1 a1 能力 a1260 外向性 a130 模倣性 a132 情報の獲得 a137 概念の習得 a140 書くことの学習  
a145 読むことの学習 a150 計算の学習 a159 その他の基礎的学習（物事の仕組みについての学習） 
（モラルやルールについての学習）a163 思考 a1631 推測する a170 書くこと a172 計算する a175 問題
解決 a1751 複雑な問題解決 a177 意思決定 a198 その他の学習と知識の応用（時計を読む）（社会の
理解） 
2 a2300 日課の遂行 a2305 時間の管理 a2400 責任の対処 a2401 ストレスの対処 a2402 危機への対処  
a2408 その他（性的欲求への対処） a250 行動の管理 a298 そのほかの一般的課題と要求(将来設計) 
3 a310話し言葉の理解 3102複雑な話し言葉の理解 p330-349コミュニケーションの表出 a／p330話す 
こと p335 非言語の表現 p3500 会話の開始 p3350 ジェスチャーによる表出 p345 書き言葉によるメッ 
セージの表出 p3503 一対一の会話 a/p3600 遠隔通信用具の利用  
4 a440 細やかな手の使用 a4400 手の動き a4552 走ること p470 交通機関や手段の利用 
5 a5セルフケア a510身体を洗う a540更衣 a5404適切な衣服の選択 a5408その他（持ち物の準備）a560 
飲む a5700 身体的快適性の確保 a5701 食事や健康の管理 a571 安全に注意すること a598 その他
（マスターベーション） 
6 p610 住居の入手 p6200 買い物 a630 調理 a6300 簡単な調理 a6400 洗濯 a6403 家庭用器具の使用 
p660 他者への援助 p6603 他者のコミュニケーションの援助  
7 p7 対人関係 p710 挨拶 p7103 批判 p7108 その他（うそをつく）p71041 社会的な対人関係の維持  
p7105対人関係における身体接触 p720複雑な対人関係 p7201対人関係の終結 p7202対人関係における 
行動の制御 p7203 社会的ルールに従った対人関係 p7204 社会的距離の維持 p7208 その他の対人関
係（悪意のある人との関係） p730 よく知らない人との関係 p7400 教師との関係 p7500 友人との関
係 p7501 隣人との関係 p760 家族との関係 p7504 仲間との関係 p7600 子どもとの関係 p7601 親
との関係 p7602 きょうだいとの関係 p770 親密な関係 p7700 恋愛関係 p7701 婚姻関係 p7702 性
的関係 
8 p820 学校教育 p8208 その他（性教育）p835 学校生活や関連した活動 p840-859 仕事と雇用 p845 仕事 
の獲得 p8450 職探し p850 報酬を伴う仕事 p8509 詳細不明の p855 無報酬の仕事 p860 基本的な経済
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取引 p865 複雑な経済取引 p870 経済的自立 p8700 個人の資産 p8701 経済上の公的な資格・権利 
p879 その他の経済活動（契約） p898 その他の主要な生活領域 （手続き） 
9 p9100非公式団体 p920レクリエーションとレジャー p9200遊び p9202芸術と文化 p9203工芸 p9204 
趣味 p9205 社交 p9208 その他のレクリエーションとレジャー（外出）（旅行）（テレビ視聴）ｐ940 人 
権 p998 その他のコミュニティライフ・社会生活・市民生活（離家） 
e 1 e1101 教育用の支援的な製品と用具 e115 日常生活における個人用の製品と用品 e1150 日常生活にお
ける個人用の一般的な製品と用具 e1250 コミュニケーションの一般的な製品と用具 e130 教育用の
製品と用具 e155 私用の建物の設計・建設用の製品と用具 e1650 経済的資産  
2 e235 人的災害 e298 その他の（夏の他人の服装） 
3 e310 家族（親・父親・母親・きょうだい・パートナー） e315 親族 e320 友人 e325 仲間 e330 権限 
を持つ人 e340 対人サービス提供者 e345 よく知らない人 e355 保健の専門職 e360 教師 e398 その他
の支援と関係（恋人・BF/GF）（ネットワーク）(悪意のある人) e399 詳細不明の（誰か） 
4 e410 家族の態度 e425 知人の態度 e445 よく知らない人の態度 e455 教師の態度 e460 社会的態度 
e465 社会的規範・慣行・イデオロギー  
5 e560 メディアサービス  e5650 経済に関するサービス e570 福祉サービス e5701 社会保障制度 e5750
一般的な社会的支援サービス e5800 保健サービス e5853 特別な教育と訓練のサービス 
pf （主観）（年齢）（経験） 
nd （出産）（妊娠）（自分の障害を知る）（やんちゃする） 
【注】下線をつけたコードは、各カテゴリーごとに設定された 8 コード（「その他特定の」）や 9 コード（「その他詳細不
明の」）を採用したもの、及び nd コードとしてリンクしたものである。 
 
 
 
 
 
 
３－２．ディスカッションの流れ 
Ａグループのディスカッションの流れは、以下のようであった。 
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１） 離家に関する母親と父親の意見の相違  
 １ＴＵ～５６ＴＵ／１５３ＴＵ～１６１ＴＵ(計６５ＴＵ) 
 
知的障害 離家への母親の考え
家族（母親）の態度
；安心して離家支持
e４１０．
その他のコミュニティライフ（離家）ｐ898．_+
セルフケア/家庭生活a5/a6.○+
その他のセルフケア（持ち物の準
備）a5408.○+
交通機関での移動a470.○+
対人関係における批判a7103.○+
対人関係における終結a7101.○+
家族（親）との関係a7601.
社会保障サービスe5700.+
社会的態度e460.‐
意思決定a177.○_
調理a630.○+
買い物a6200.○+
社会的支援サービスe5750.+
主観（自立心）pf.
 
図 3-1  関連図 A1 離家への母親の考え 
 
まず始めに、家族特に e310．× 家族（母親）と e310．○ 家族（父親）の見解の相 
違について語られた。母（A１①）は、「社会に出たら、特学（特殊学級）なんかないんだ 
から、普通以上の厳しい環境＝e460．- 社会的態度にいなくちゃならないんだから」と考 
え、また、子どもが早くから一人でいろいろなこと（a630．○＋ 調理や a6200．○＋ 買 
い物などの家事や、a5400．○＋その他のセルフケア（自分の持ち物等の準備）や a470．
○＋交通機関での移動）ができるようになってきたことや pf.自立心に気づき、それなら
と手をかけるところを減らしていこうとしてきた。 
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知的障害 離家への父親の考え
家族（父親）の態度
；離家は認めたくない
e410
その他のコミュニティライフ（離家）ｐ898．_‐
セルフケア/家庭生活a5/a6.○‐
（主観）父親が息子をかわい
いと感じる気持ち
pf．
携帯電話を使うa3600.○‐
交通機関で移動a470.○‐
社会的規範・慣行・イデオロ
ギー
e465.‐
知的機能ｂ117.‐
自分の身体を洗うa510.○-
図 3-2  関連図 A2 離家への父親の考え 
 
一方、父親（A１②）は、子育てを母親に一任して普段の子どもの様子をよく知らないが
ために、「障害＝b117．- 知的機能があるのにそんなこと＝a5/a6．○‐ セルフケア／家
庭生活できるの？」と小さな自立（例えば、一人で電車通学する＝a470．○‐交通機関で
の移動など）にも反対する傾向がある。一人で入浴できる＝a510．○‐ 自分の身体を洗 
うのに、入浴の介助をしてしまって子どものプライドを傷つけてしまったこともあった。
父親のそのような考えは、その子自身を見ずに「障害者なんだからできないはず」という
思い込み＝e465．- 社会的規範・慣行・イデオロギーであることが多い。また、「かわい
いから手放したくない＝pf．主観」と考えて、つい子ども扱いする傾向にある。「パパは
『１０年後は３人で旅行に行ってるかな』なんて言ってる」という発言もあった。 
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２）離家と住まい方の決定  ５７ＴＵ～１５２ＴＵ（計９６ＴＵ） 
知的障害 離家と住まい方の決定
対人関係p7.‐
その他のコミュニティライフ（グルー
プホームなどの入居）ｐ898．
（独立の）意思決定a177.‐
将来設計nd.‐
誰か：アドバイス・見守りe399.+
資産管理a8700.‐
安全に注意することa571.‐
思考a163.‐
情報の獲得a132.‐
家族（母親）：教育・しつけe310.+
社会的支援サービスe5750.+
セルフケア・家庭生活a5/a6
知的機能ｂ117.‐
主観（自立心）pf．＋
その他のコミュニティライフ（住まい
方の選択）ｐ898．_+
その他のコミュニティライフ（独立）ｐ898．
図 3-3  関連図 A3 離家と住まい方の決定 
 
次に母たちが抱いている p898．_ その他のコミュニティライフ（離家）のイメージにつ
いて語り合った。基本的に p898．_ その他のコミュニティライフ（離家）は本人の希望＝
b198． その他の精神的機能（自立心）があるなら実現させてやりたいが、ここで語られ
たのは p898．_ その他のコミュニティライフ（グループホームなどの入居）である。食事
などの家事やセルフケア＝a5/a6．○‐ セルフケア／家庭生活などは、、親の教育＝e310．
+ 家族（母親）：教育・しつけ次第である。あとは a8700 ．_-資産管理や p7．_- 対人関
係、a571．_- 安全に注意することをグループホームの職員なり支援者＝e5750．+ 社会的
支援サービスに手伝ってもらえればよい。ただし、誰とどう住みたいか＝p898．_ その他
のコミュニティライフ（住まい方の選択）など、自分で a163．_- 思考・a177．_- 意思
決定することができず、nd．- 将来設計できないのがもっとも問題である。また、火の始
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末など a571．_- 安全に注意することに不安があって独りにはできない（から p898．_ そ
の他のコミュニティライフ（グループホームなどの入居）が良い）という意見や、逆に p7．
_-対人関係に弱いので、グループホームなど集団では住めないという意見など、わが子の
個々の事情による独立のイメージが具体的に挙がってきた。 
 
３）自分の障害を知る １６１ＴＵ～２２９ＴＵ（計６８ＴＵ） 
 
知的障害 自分の障害を知る
将来設計nd.‐
自分の障害を理解するnd.
その他の専門家（教師）
：障害についての理解促進
e360.×－
仲間との関係p7504．
社会的態度e460.‐
（健常の）知人の態度e425.‐
（障害の）情報の獲得a132.○+
家族（母親）：将来の準備e310.‐
その他のコミュニティライフ・社会生
活・市民生活（住まい方の選択）p898._‐
職探しp8450._‐
スティグマとしての恥ずかしさnd.
 
図 3-4  関連図 A4 自分の障害を知る 
 
 本人が自分の障害について理解していない＝nd．- 自分の障害を知るということにも、 
問題がある。e350．×‐ その他の専門職（教師）を含め説明する人が特にいないのに、 
子どもは周囲の友人＝e425．- (健常の)知人の態度をみて「自閉症」等を理解している。 
「たぶんその子たちの親とかが言っているんだろうけど、『あいつは特学だ』とか特別な偏 
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見な感じで悪口言われたり、いじわるされたりして、自分もそんな（悪口を言われる）『特 
別』なヒトなんだっていう風に」理解しているのではないか。逆に、特学のクラスの子に 
対しては、「仲間」という意識がある p7504．○ 仲間との関係ようだが、共通点を自分の 
特性として理解する＝nd． -自分の障害を知るには至っていない。本来は、nd．- 自分の 
障害を知って、nd．- 将来設計する必要があるだろうが、そこは難しいので、親が代わり 
にして＝e310．○ 家族（親）：将来設計やらないとならない。p8450．_- 職探しも、グ 
ループホームなど p898． _ その他のコミュニティライフ（住まい方の選択）も、親があ 
る程度の選択肢を選ぶこと＝e310．○ 家族（親）：将来設計になるだろうと思っている。 
 
４）悪意のある人との関係  ２３０ＴＵ～３２９ＴＵ（計９９ＴＵ） 
 
知的障害 悪意のある人との関係
家族（母親）：教育・保護e310.+
悪意のある人e398.‐
社会的態度e460.‐
よく知らない人e345
悪意のある人との関係p7208._‐
（健常の）知人の態度e425.‐
よく知らない人との関係p730._‐
対人関係p7._‐
複雑な経済取引（通販）p865.×‐
対人関係における行動の制御p7202._‐
経済に関するサービスe5650.‐
うそをつくp7208._‐
ストレスの対処a2401._‐情動の制御b1521.‐
コミュニケーションa3/p3.‐
書くことの学習a140.○+
遠隔通信用具（PC)の利用a3600.○+
知的機能ｂ117.‐
人権p940._‐
読むことの学習a145.○+
計算の学習a150.○+
セルフケア/家庭生活a5/a6.○+
複雑な経済取引（カード）p865.×‐
図 3-5   関連図 A5 悪意のある人との関係 
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いじめに対抗する＝p7208．_- その他の特定の対人関係（悪意のある人との関係）、 
p7202．_- 対人関係における行動の制御、a2401．_- ストレスの対処など、現在は e310． 
+ 家族（母親）が関わって何とかなっている面は多々ある。 5/a6．○‐ セルフケア／ 
家庭生活などがある程度できても、どこかずれていたり b1521．- 情動の制御ができなか 
ったりで p7．_- 対人関係につまづくことが多い。それらは、障害のある子に対して冷た 
い態度をとる社会＝e460．- 社会的態度や、そこに育つ子どもたち＝e425．- (健常の) 
知人の態度の意地悪な言動によるところが大きく、それらがかわらないと安心はできない 
が、いずれ e310．+ 家族（親）もいなくなることを考えると、本人たちにそれに対応する 
力を身につけさせるのも親の役目＝e310．+ 家族（親）：教育かと思う。 
 また、悪意のある人にだまされる＝p7208．_- その他の特定の対人関係（悪意のある人
との関係）というトラブルの心配もある。路上でも、カードを作る＝p865．_- 複雑な経
済取引（カード）とか p865．_- 複雑な経済取引（通販）、さまざまな勧誘があるし、ネッ
トなどお金を使う仕組みそのものが複雑になっている。学校では a140．○+読むことの学
習 、a145．○+ 書くことの学習 、a150．○+ 計算の学習 、a3600．○+ 遠隔通信
用具の利用 等は教えてくれるが、逆にそれらの技術をもっていることがだまされる原因
になってしまうこともある。 そのように考えると、「世間は厳しい」＝e460．- 社会的
態度のであって、親が守ってやらないといけない＝e310.+ 家族（親）：保護部分を感じる。 
 
５）セクシャリティ ３３０～３９８／５１４～５３９（計９５ＴＵ） 
 
 性的な面にも心配がある。女性に興味が出てきた＝b1300．+ 性的欲求ので、一人で
外出するとトラブルも起きやすい。知らない人＝p730．_- よく知らない人との関係の腕
をなでてしまって＝p7102．_- 対人関係における行動の制御、学校に抗議の電話をされた
こともある。 b1268．-  その他の気質と人格（他人の目を気にする恥ずかしさ）がない
ことが問題なのだと思う。p7700． 恋愛関係 や性的関係 p7702．× 性的関係など、内
心認めたい気持ちはあるが、自分の子どもに関しては、デート程度は許せるが、女の子に
何かしてしまったら＝p7702．× 性的関係怖い。「男と女の決定的なところは、やはり何
かあった時に、女の子側に「手を出した」と言われてしまうこと。本人が責任をとれない
＝a2400．_- 責任の対処以上、謝ったり責任をとらされるのは男の子の側の親＝e310． 家 
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知的障害 セクシャリティ
性的刺激期の機能b6400.+ 
対人関係における身体接触ｐ7105．_‐
性的欲求b1308.+
恋愛関係p7700.
専門家（教師）：性教育e360.×
専門家（教師）の態度
（障害児は性的発達はしない）
e455.‐
性的関係p7702.×
対人関係における行動の制御p7102._ ‐
よく知らない人との関係p730._‐
専門家（教師）：性教育e360.○①
②
責任への対処a2400._‐
経験（以前のニュース）pf
その他の気質と人格（他人の
目を気にする・恥かしさ）
b1268.‐
その他のレクリエーションと
レジャー（デート）
p9208.
家族（親）：責任の対処e310.
知的機能ｂ117.‐
マスターベーションnd.
社会的規範・慣行・イデオロ
ギー
e465.‐
年齢pf
その他の基礎的学習（ものごと
の仕組みの学習）
a159.
その他の基礎的学習（モラルや
ルールの学習）
a159.
図 3-6  関連図 A6 セクシャリティ 
 
族（親）：責任の対処だから」トラブルにならないような性教育をしてくれる教師 e360．
○ その他の専門職（教師）：性教育もいるが、多くの教師は消極的 e360．× その他の専
門職（教師）：性教育である。  
以前、障害児の性教育が行き過ぎたという pf．経験（以前のニュース）があることから、
そのような消極的な傾向が続いているらしい。身体の仕組みなどを教える=a159．○_ そ
の他の基礎的学習（物事の仕組みなどについての学習）ことができても、心の面やモラル
について教えない a159．×_ その他の基礎的学習（モラルやルールについての学習）と
意味がない。健常の子には、身体の仕組みを教える＝a159．○_ その他の基礎的学習（物
事の仕組みなどについての学習）だけで済むのかもしれないが、知的障害のある子＝b117． 
– 知的機能には、それだけではうまくいかないところが難しいのではないか。 
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６）やんちゃする／ ４２６～４３５ＴＵ／５４０～５４９ＴＵ（２０ＴＵ） 
知的障害 やんちゃする
性的刺激期の機能b6400.+ 
性的欲求b1308.+
恋愛関係p7700.
性的関係p7702.×
よく知らない人との関係p730._‐
責任への対処a2400._‐
その他の気質と人格（他人の
目を気にする・恥かしさ）
b1268.‐
その他のレクリエーションと
レジャー（デート）
p9208. －
家族（親）：責任の対処・代
弁
e310.
知的機能ｂ117.‐
やんちゃするnd.×
その他の基礎的学習（ものごと
の仕組みの学習）
a159.
その他の基礎的学習（モラルや
ルールの学習）
a159.
その他特定の基本的対人
関係（うそをつく・ごまかす）
ｐ7108．-
家族（親）：監視e310.
 
 図 3-7 関連図 A7 やんちゃする 
 
 「私が入って行ったら慌ててパソコン消したから後で履歴見たら「エロ」とか「セック 
ス」とかのキーワード入れて何か見てた」という話から、「nd.やんちゃができないのは 
少しかわいそう」という話になった。親に叱られるようなこと（勝手に通販を頼んだり、 
110 番に電話したり）はするが、性的なことやちょとした悪さのような親に隠し通すよ 
うなこと p7108.その他特定の、基本的対人関係（うそをつく）（ごまかす）はできない。 
「すぐにばれるような隠し方しかできない」「そもそも隠すような悪いことってあまりな 
い」という。 
また、本人の言う＝a330.-話すことが「信用できないわけじゃないけど、よくわからな
いから確認が必要」であることも語られた。一人で通学＝a470.+交通機関や手段の利用し
ているが、ある日途中でよく会う人＝p730.よく知らない人との関係にリンゴをもらった
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と言うので、次の日について行ってその人にお礼を言った。話しを聞いた時点では言語的
に十分ではなく＝a330.-話す、どんな状況だったかあまりよくわからなかったため、「ま
さかとは思うけど、万が一何か迷惑かけていたかもしれないし、逆にまさかとは思うけど
ヘンな人じゃないかも確認したかった」のが本音である。本人はついてこられることが不
本意だったようだが、「親 e310.家族（親）の責任上仕方ない」という。さらに女の子と
のお付き合いに関しては、最終的な a2400.-責任への対処能力を考えるともっと慎重にな
らざるを得ない。結果として、健常のきょうだい e310.家族（きょうだい）には、「きっ
と何かしら悪いこともしてるだろうな」とは思っても口を出さないし、知らん顔している
が、障害のある子にはそうはいかない。責任がとれない a2400.-責任への対処からだと思
う。 
 
７）婚姻関係 ３９９～４２５／４３６～４５９（計５１ＴＵ） 
知的障害 婚姻関係
婚姻関係p7701._‐
家族（親）の態度
：結婚の承諾
e410.－
年齢pf.
報酬を伴う仕事p850._‐
他者の援助p660．_‐
その他特定の生活領域
（入籍）
P898．×
その他の学習と知識の応用
（結婚など社会の理解）a198.×‐
経験（身近な人の結婚）pf.
情報の獲得a132.
責任の対処a2400._‐
経済的自立p870 _‐
知的機能ｂ117.‐
家族(結婚相手)e310.
その他特定の生活領域
（挙式）
P898．
図 3-8  関連図 A8 婚姻関係 
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p7701．_- 婚姻関係については、もし本人が希望したとしても、最後は親同士が決める
e310．○ 家族（親）：結婚の承認ことになるのではないか。「男の子の親は、二人の障害
の子を二人一緒に面倒見ることになる e310．○ 家族（親）：子ども夫婦の支援」からで
ある。p7701．_- 婚姻関係には、p898.その他の主要な生活領域（挙式）だけでなく、p898．
その他の主要な生活領域（入籍）という家族の問題があり、それはすなわち「誰が誰の面
倒をみるのか」ということにつながってしまう。結婚とは家族となった人の責任をとる＝
a2400．_- 責任の対処ということで、経済的にも p850．_- 報酬を伴う仕事をして家族を
養うべき＝p870．_- 経済的自給だし、たとえば相手が病気になった時には面倒をみる＝
p660．_- 他者の援助ということでもあり、a2400．_- 責任の対処能力が「結婚していい
かどうか」の判断基準である。「おままごとじゃ困る」という。b117．- 知的機能が低い
ため、pf．経験(身近な人の結婚)によって、短絡的に「結婚したい」などと言いだすが、
実は「結婚とは何か」ということを理解していない＝a198．×- その他の学習と知識の応
用（社会の理解）。pf．年齢的には結婚＝p7701．_- 婚姻関係できるかもしれないが、理
解が育っていない＝a198．×- その他の学習と知識の応用（社会の理解）うちは、認める
わけにはいかないという。 
 
８）きょうだいなどに望むこと ４６０～５１３（計５４ＴＵ） 
親亡きあと、きょうだいたち e310． 家族（きょうだい）を親代わりにということは考
えないようにしたい。子どものために貯金した e1650． 経済的資産をなんとか管理しても
らう＝e310． 家族（きょうだい）：資産管理ことくらいは託したいが、それ以上の負担は
避けたい。そうは言っても、きょうだいたち e310． 家族（きょうだい）は自然に自分が
面倒をみなくては…と思っているらしく、それぞれに重荷になっている子もいれば、どん
なに言っても結局は面倒を見るだろうなと思う子もいる。それはすべて本人の問題であっ
て、親は「みなくていい」と言い続けるしかない。きょうだいがいない子の場合は、e315． 
親族（いとこ）なども含め、「誰か」を想定してしまう気持ちはどの母親の中にもある。
経済的には、e5701．+ 社会保障制度(年金)もあるし、足りない部分は親が何とか用意し
ていきたい＝e310．+ 家族（親）：資産を残すが、「施設に入るときなどの p879．_- その
他の経済取引 (契約)などの難しいこと」、「何かあったときの相談」「精神的な支え」「差
別された時の味方＝p940．_ - 人権擁護」などが必要とされており、そのことについては、
負担の少ない範囲で血縁関係に期待する＝e310． 家族（きょうだい）：相談・精神的支援・ 
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人権擁護、e315． 親族（いとこ）：相談・精神的支援・人権擁護傾向は強い。 
知的障害 きょうだいなどに望むこと
家族（きょうだい）
：資産管理・精神的支援・相
談相手・家族としての存在
e310.
親族（イトコ）e315.
経済的資産e1650.
社会保障制度（年金・生活保護）e5701. 
複雑な問題の解決a1751._‐
意思決定a177._‐
人権p940._‐
経済的自給p870._‐
その他の経済取引（契約）p879．_‐
家族（親）：資産を残すe310.+
将来設計nd.
個人の資産の管理p8700．_‐
図 3-9  関連図 A9 きょうだいなどに望むこと 
 
３－３．Ａグループのディスカッションのまとめ 
 ディスカッションは以下のようなテーマで構成された。 
 
離家に関する母親と父親の意見の相違：子どもの能力の評価の違いから 
 離家と住まい方の決定（グループホームの選択等）の難しさ 
 自分の障害を知る経路とその能力の不足による将来設計の困難 
 世間の悪意のある人に対処できないために必要な親による保護（代弁、人権擁護） 
 恥ずかしいと感じないために起きるセクシャリティ上のトラブルと性教育の必要 
 「やんちゃする」ことと責任への対処 
結婚による「責任」の所在（経済的自立、他者援助） 
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 親亡きあと、きょうだいなどに望むこと（資産管理、相談、精神的支え、人権擁護） 
 
 A グループは離家に積極的な母親が多かったが、離家に至るまでも、離家後または親亡
き後も含めた将来にあたっても、親（特に母親）がしなくてはならない支援が多いことが
語られた。現段階では、離家に必要なスキル（安全や健康に気をつけることや家事、社会
的ルール）を教えることや性教育、それに親の責任上、謝罪やお礼などをすることが必要
である。また、離家にあたっては、子どもの障害特性を踏まえた将来設計をして適切な住
まい方を決定すること、離家後も含めて「冷たい世間」から子を守ること、もっと先のこ
とを見据えて資産を用意しその他のことを含めてきょうだい等に託すことなどが語られた。
結婚については、経済的にも、「自分のこともできないのに」相手の事まで責任を取ること
になることも考えて、賛成できないもしくは考えられないというのが A グループのディス
カッションだった。 
 また、子どもが自分の障害を知ったのは、いじめのようなネガティブな状況がきっかけ
だった。そうしたいじめや障害者に対する悪意は、社会の大人たちの障害観によってでき
たものであり、本来はそれを正していくべきだが、ひとまずはそうした悪から子どもを保
護するのが親の役割である。また、こうした状況下で知らされる自分の障害の理解はネガ
ティブなものであり、これらは障害のある友達とのかかわりによる自然な理解とは違う理
解となると語られたのが特徴的である。 
 
４．Ｂグループのディスカッション 
表 3-7 Ｂグループ（学齢期女子をもつ母親）のディスカッション 
 
４－１．リンクされたコード 
表 3-8 ：B グループ 使用コード 
 
b 
1 b117 知的機能 ｂ122 全般的な心理社会的機能 b1263 精神的安定性  b1268 その他（恥ずかしさ）b147
精神運動機能  
ディスカッション時間        2h26m29s(136 分) 
       T U 数                ６１６ 
      リンクされた使用コード        １４５(b:9 s:1 d:91 e:32 pf:6 nd:6) 
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6 b660 生殖能力に関する機能 b670 性と生殖機能に関連した感覚 
7 b760 随意運動の制御機能 b7611 特定の自発運動 
s 6 s6302 乳房と乳首 
d 1 a132。情報の獲得 a135 反復 a150 計算の学習 a155 技能の習得 a1550 基本的な技能の習得  
a1559 詳細不明の技能の習得 a163 思考 a1630 見立てること a1632 仮定を立てること a175 問題解決  
a177 意思決定 a198 その他の学習と知識の応用(特定のことについて理解・知識をもつこと） 
（社会的ルールの習得） 
2 a230 日課の遂行 a2300 日課の遂行  a240 ストレスとその他心理的欲求への対処 a2400 責任の対 
a2401 ストレスの対処 a2402 危機への対処 a250 行動の管理 a2501 要求に応えること 
a2504 活動水準を適合させること 
3 a/p330 話すこと p335 非言語の表現 p349 その他のコミュニケーション（ＳＯＳ） p350 会話  
p355 ディスカッション p3558 その他のディスカッション（相談する）p360 コミュニケーション用具
及び技法の利用 p3600 遠隔通信用具の利用  
4 a4 運動・姿勢 a4402 操作すること a470 交通機関や手段の利用  
5 a5セルフケア a510身体を洗う a530排泄 a540更衣 a5403履物を脱ぐこと a5501食べることの適切
な遂行 a5701 食事や健康の管理 a571 安全に注意すること 
6 a6 a630 調理 a6300 簡単な調理 a6302 手の込んだ食事の調理 a6402 居住部分の掃除  a6403 家庭用
器具の使用 p610 住居の入手 p6101 住居の賃貸 p6108 その他（住居探し）p6200 買い物 p650 家庭用
品の管理 p660 他者への援助 p6608 その他の他者への援助（かすがい）p698 その他の家庭生活（留
守番） 
7 p7 対人関係 p7103 批判 p7205 対人関係における身体接触 p7400 教師との関係 p7402 同等の立場
にある人との関係 p7408 その他の公的な関係（支援者との関係）p7409 詳細不明の公的関係 p7500
友人との関係 p7503同居者との非公式な関係 p7504仲間との非公式な関係 p7509詳細不明の非公式
な関係 p760 家族との関係 p7601+親との関係 p7602 きょうだいとの関係 p770 親密な関係 p7700
恋愛関係 p7701 婚姻関係 p7702 性的関係 p798 その他の対人関係（悪意のある人との関係） p799
詳細不明の対人関係（誰か） 
8 p820 学校教育 p845 仕事の獲得 p8450 職探し p850 報酬を伴う仕事 p860 基本的な経済取引 p870 経済
的自立 p8700 個人の資産 p898 その他の主要な生活領域（手続き） 
9 p920 レクリエーションとレジャー p9200 遊び p9202 芸術と文化 p9205 社交 p9208 その他のレクリエ
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ーションとレジャ （ー旅行）（テレビ視聴） p940 人権 p998 その他のコミュニティライフ・社会生活・
市民生活（離家） p999 詳細不明のコミュニティライフ・社会生活・市民生活 
e 1 e155 私用の建物の設計・建設用の製品と用具 e165 資産 e198(個別計画やＩＥＰのようなもの) 
3 e310 家族（親・父親・母親・きょうだい・パートナー） e315 親族 e325 仲間 e330 権限を持つ人  
e340 対人サービス提供者 e355 保健の専門職 e360 教師 e398 その他の支援と関係（恋人・BF/GF） 
（ネットワーク）(悪意のある人) e399 詳細不明の支援と関係（誰か） 
4 e410 家族の態度 e425 友人の態度  e455 教師の態度 e460 社会的態度 e465 社会的規範・慣行・イデ
オロギー  
5 e550 司法サービス e5600 メディアサービス  e570 社会保障サービス e575 社会支援サービス  
e5750 社会支援サービス e580 保健サービス e5850 教育と訓練のサービス e5853 特別な教育と訓練
のサービス e5854 特別な教育と訓練の制度  
pf (母の性格）(年齢)（経験）（国籍）(時期（親亡き後・親存命中など）)主観（自立心） 
nd (将来設計)（出産する）（妊娠する）（自分の障害を理解する）（家族の習慣）（やんちゃする） 
【注】下線をつけたコードは、各カテゴリーごとに設定された 8 コード（「その他特定の」）や 9 コード（「その他詳細不
明の」）を採用したもの、及び nd コードとしてリンクしたものである。 
 
４－２．ディスカッションの流れ 
Ｂグループのディスカッションの流れは、以下のようであった。 
１） 家庭のしつけ １ＴＵ～４９ＴＵ／１７１～１７３(計５１ＴＵ)  
まず始めに、特別支援学校の e360． その他の専門職(教師)から「食べるマナー＝a5501． 
×- 食べることの適切な遂行」「（友人との）外出時のマナー＝p7203．×- 社会的ルール 
に従った対人関係」などの家庭のしつけ＝e310．家族（親）：しつけができていないと指 
摘を受け、親としては現段階の「自立のための」支援の第一が「しつけ（または出来てい 
ない面では監視）」であると理解していることが語られた。知的障害＝b117．- 知的機能 
のある子は、家庭でしていることを、恥ずかしいと思わず＝b1268．その他の気質と人格 
（人の目を気にする・恥ずかしさ）、そのまま外でもしてしまう。相手を見て行動を変え 
るということができない＝a2504．×-活動水準を適合させるためである。「家庭内のこと 
が写し鏡みたいになるから」、怖い。健常のきょうだいが家で行儀が悪くても、外ではある 
程度猫をかぶるだろうと予測できるが、障害のある子はそうはいかないので、家庭内のし
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つけが重要であるという見解が示された。 
 
知的障害 家庭のしつけ
その他の気質と人格（他人の
目を気にする・恥ずかしさ）
b1268.‐
模倣a150.○+
食べることの適切な遂行a5501.×－
家族の習慣・常識nd.‐
知的機能ｂ117.‐
道具の操作a1550.×－
教師：家庭教育へのアドバイスe360.
家族（母親）：しつけe310.+ 
社会的規範・慣行・イデオロギーe465
きょうだいの有無pf．
その他学習と知識の応用（社
会的ルールの習得）
a198．_‐
活動水準を適合させる（相
手をみて行儀を変える）
a2504.×－
詳細不明のコミュニティライフ・社会
生活・市民生活p999
社会的ルールに従った対人
関係
p7203.×-
図 3-10  関連図 B1 家庭のしつけ 
 
「これからどんな風に暮らすのかわからないけど、とにかくいろんな価値観＝e465． 社
会的規範・慣行・イデオロギーの人たちの中で生きていくんだ＝p999． 詳細不明のコミ
ュティライフ・社会生活・市民生活なと思うと、人様に迷惑をかけたり、自分で責任取れ
ないような事態にならないかと不安」。また、一人っ子の家庭では、健常の子との比較をし
ないためか、「nd． 家庭内の習慣・常識が障害のある子に合わせて変っていっていて、世
の中とずれてるのかも…。お行儀とか、そういえばこの歳の子にしたらっていうのがある
けど、気にならなくなってる、これってまずいよね」という声があった。 
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２） 性的な危機への対処 ５０ＴＵ～１０９ＴＵ(６０ＴＵ)   
次に、性的な a2402．_- 危機への対処するため、親は子を「守る」必要がある＝e310．
○ 家族（親）：守ることが示された。教師が、いじめや性的いたずらから子どもを「守る」
支援や「性的なマナーを教える」ことをしていない＝e360．× その他の専門職（教師）：
守る・性教育と訴える母親があり、学校での性教育について話題になった。特に、「知的
障害＝b117．- 知的機能だから（性的な）いたずらはしない」という男子 e325． (障害の
ある男子)仲間の親 e325． 知人(男子の親)や教師 e360．× その他の専門職（教師）の思
い込みについての批判的意見があがった。性的ないたずら行為が実際にあったときにも、
教師からは「彼にそんなつもりはないと思うので、慣れるように」と言われたこと、男の
子の母親＝e325． 知人(男子の親)から「妹とも一緒に寝ているし、いやらしい意味はな 
知的障害 性的な危機への対処
家族（母親）e310.○
危機への対処a2402._‐
性的関係p7702.
年齢pf.
専門家（教師）：性教育e360.×
社会的規範・慣行・イデオロギーe465
（障害のある男子）仲間e325
安全に注意することa571
その他のコミュニケーション
の表出（叫ぶ・SOS）
a349._‐
特別な教育と訓練について
の制度（教育委員会）
e5854
知人（男の子の親）e325
人権p940._‐
知的機能ｂ117.‐
 
図 3-11  関連図 B2 性的な危機への対処 
 
い」と言われたという経験が３人から語られた。それらは、障害者はいつまでも子どもで
196 
 
性的な行為などしないという e465．社会的規範・慣行・イデオロギーの偏見だと思うが、
その対応としては「そんなはずはない」と当事者の親などに訴える＝e310．○ 家族（親）：
守る・代弁することと、子どもに、学内で独りにならないようにと注意するなど a2402．
_- 危機への対処や、a349．_- その他のコミュニケーションの表出（SOS を叫ぶ）ことを
教えるといった対応しかできない。 
他のディスカッション参加者から、そのような偏見は「立派な p940． 人権問題である
し、e5851． 教育と訓練の制度（教育委員会）に訴えて、問題にすべき」という声が上が
った。「本人が学校などに抗議することは能力上できない」「親が出ていかないと解決しな
い」と全員が一致した。また、男の子に対して性的な行為の是非を教えるのも、その子の
親の役目であるという意見だった。 
３） 教育 １１０～１２８ＴＵ（１９ＴＵ） 
知的障害 教育
情報の獲得a132．
(健常の）友人との非公式な関
係
p750
教育と訓練についてのサー
ビス（通常学校）
e5850
学校教育p820
その他学習と知識の応用（社
会的ルールの習得）
a198．
見習い研修（職業準備）p840
特別な教育と訓練について
のサービス（特別支援学校）
e5853
職探しp8450．○_
家族（親）：学校の選択e310
図 3-12  関連図 B3 教育 
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知的障害＝b117．- 知的機能のある子の教育では、教育環境も重要である。e5850． 教
育と訓練についてのサービス(通常学校)に入学させるメリットとして、「p750． (健常の)
友人との非公式な関係のあいだにいることで、a132．○- 情報の獲得をする」という効
果について話された。思春期の女の子が「お父さんは気持ち悪い」と言いだす等、こども
なりの「常識」は外から仕入れてくる a132．○- 情報の獲得ことが多い。例えば、男親
についてのそうした言動が徐々に性教育へとつながるように、親や学校の教育以上に思い
がけず、a198．その他の学習と知識の応用（モラルやルールの習得）などの子どもの成長
に役立つことがある。障害のある子どもばかりの中にいてはわからないことではないか…
という。 
ただし、高校は p8450．○_ 職探しのために、e5453． 特別な教育と訓練についてのサ
ービス（特別支援学校）にいれるべきと思って入れたという意見に、全員がうなづいた。
e5453． 特別な教育と訓練についてのサービス（特別支援学校）では、p840． 見習い研
修（職業準備）が充実している。 
 
４） 母親の行動監視支援  
１２９～１７０ＴＵ／１７４～１８０ＴＵ／２６９～３０５ＴＵ（計８６ＴＵ） 
 
親 e310．○ 家族（親）：行動の監視は、障害のある子どもの行動をある程度「監視する」 
役目もある。それは、恥ずかしいことや迷惑になることをしているかもしれないという面
と、性的ないいたずらをする人や騙すような人＝p7208．_- 悪意のある人との関係もい
るので、自分で自分を守れない＝a2402 ．_ - 危機への対処子をそうした悪から守る意
味もある。前者の場合は、p7700． 恋愛関係や異性の友達集団での p9208．○- その他の
レクリエーションとレジャー（デート）でも知的障害のある子ども同士では、人目を気
にせずに「恥ずかしいこと（具体的には人前で抱き合う＝p7105．_- 対人関係における
身体接触、どこにでも座りこんで話しこむ＝p7203．×- 社会的ルールに従った対人関係
など）」をしてしまうようなことが心配である。親は、「考えただけでぞっとする」ような
恥ずかしさを感じてしまうため、そうした行為を阻止したい。また、社会に迷惑をかけて
しまった場合には、子どもが＝a2400．×- 責任への対処をできない場合は親が代わり
に e310．○ 家族（親）：責任の対処することになる。責任がとれない子どもの責任は親
が代わりになるのは社会の常識だと思う。一方で、「昔自分もしたような」「きょうだいた 
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知的障害 母親の行動監視支援
対人関係における身体接触p7105._‐
恋愛関係p7700.
その他の気質と人格（他人の
目を気にする・恥ずかしさ）
b1268.‐
その他のレクリエーションとレ
ジャー（デート）
p9208．○-
家族（母親）：行動の監視・
責任の対処
e310.○
社会的規範・慣行・イデオロギーe465
活動水準を適合させる（相
手をみて行儀を変える）
a2504.×－
知的機能ｂ117.‐
悪意のある人との関係p7208._‐危機への対処a2402._‐
社会的ルールに従った対人
関係
p7203.＿-
やんちゃするnd.
社会的態度e460
その他の基本的対人関係
（うそをつく・ごまかす）
p7108._‐
責任への対処a2400._‐
図 3-13  関連図 B4 母親の行動監視支援 
 
ちがしているような」nd.やんちゃするも見逃せないことは少しかわいそうに感じる。「た
いしたことはしてないんだけど、見つければ叱っちゃうよね」という。「うそつけないし、
ばればれだしね＝p7108．その他特定の基本的対人関係（うそをつく・ごまかす）」とい
うのが、障害のある子どもの「かわいいところ」でもあり、魅力にも通じる個性なのだが、
nd.やんちゃするができないのはやはり「障害」の一面として語られた。 
また、健常のきょうだい児は、責任がとれるので、「ある年齢になれば親が監視するのは
プライバシーの侵害」と「常識的に」思っているが、障害のある子に関しては逆に「親が
守るべき・責任をとるべき」というのが「世間の常識」だと感じている。 
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５） 離家について 
１８１～２０７／３６５～３８１/４４１～４８２／５００～５４５（計１３２ＴＵ） 
知的障害 離家への支援
食事や体調の管理a5701.○－
その他の生活領域(離家）ｐ898．_+
家族（母親）：独立への支援e310.○ 主観（自立心）pf. ＋
簡単な調理a6300 .○+
セルフケア・家庭生活a5/a6.○－
個人の資産の管理a8700 .○－
更衣a540 .○+
居住部分の掃除a6402 .○+
親との関係p7601.
経験（身近な人の死）pf．
その他支援と関係（誰か）
：公私にわたる相談相手
e398.+
情報の獲得a132._‐
その他の学習と知識の応用（独立
の方法についての理解）a198._+
図 3-14  関連図 B5 離家への支援 
 
将来的には３０歳くらいまでは親元でたくさん甘えさせ、いい思い出をたくさんもたせ
てグループホームに入れたいという親と、「かわいいから手離せない」「どこにもやりたく
ない」という親に分かれた。手離すことを考えている親は、子どもが独立したいという気
持ち＝主観（自立心）を表明してきていることを理由に挙げている。放課後などに家に
いても「構われたくない」「独りでいたい」という時間が増え、p7601． 親との関係にも
変化が見えてきた。ある子は「新しい家族を作る」と宣言した。最近知っている人が亡く
なることが続き＝pf． 経験(身近な人の死)、両親がいずれ死んでしまうということに恐
怖を覚えたことから始まったことらしい。急に家族を作ると言いだして驚いた。その方法
は、「（知人の」○さんの家族になる」「『嵐』のメンバーと結婚する」など実現できないこ
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知的障害 手離さない理由
家族（母親）の態度
：手離したくない気持ち
e410.×
ストレスへの対処a2401．_ ‐
知的機能ｂ117.‐
日課の管理a2301._‐
日課の変更の管理a2304._‐ その他の公的な関係（支援者と
の関係）
p7408．_ ‐
時期（親の存命中）pf.
メディアサ－ビスe5600.
その他の生活領域(独立）ｐ898．_－
主観（自立心）pf. ＋
 
図 3-15  関連図 B6 手離さない理由 
 
とばかりだが、本人の「気持ち」は大事にしたいので、○さんにお願いして泊めていただ 
き、家族になれないことを納得させるなど、ひとつひとつまじめに対応している。自立必 
要な能力は、まず「食べる能力（ご飯を炊くなどの a6300． 簡単な調理・a5701． 食事や 
健康の管理など）、a8700． 個人の資産の管理、a6402． 居住部分の掃除、a540． 更衣な 
どである。どれについても「誰か」の支援は不可欠である。 
一方で、手離したくないという親に対して、独立を考えている親からは、「一緒に過ごす 
こと自体が子にとっても負担になっているということはない？少しの時間でも離れるこ 
とが子どもを解放することになるんじゃないかなと思ってるんだけど」という意見があっ 
たが、手離したくないという親からは「うちの子は知的＝b117．- 知的機能には３歳レベ 
ルですよっていわれたのね。３歳で独り立ちできるわけないよねって自分の中で思って、 
だからいいのよいつまでもって思ってしまうのよ（笑）」と、自分の中の矛盾に気づきなが 
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らも、子どもの独立を否定する発言があった。また、子ども自身は、放課後などの時間に 
独りの部屋にいたがるなど主観（自立心）も現わしているのだが、テレビ番組 e560 メディ 
アサービスで見たグループホームに泣きながら子どもを置いてくる親の姿から、ひとまず 
親が生きているうち pf． 時期（親の存命中）は独立させないという気持ちになったという 
発言もあった。グループホームなどに入居すれば、食べる心配もなく安全ではあろうが、 
他人と暮らすストレスはあるはずだし、独り暮らしさせるには、他のことができたとして 
も、p7408．その他の公的な関係（支援者との関係）・スケジュール調整＝a2301．日課の管 
理・急に変更になった時の対応 a2304． 日課の変更の管理など、親にだって難しいことが 
多く、子どもには無理だと思う。ヘルパーと気が合わない場合や、何かのやり方が気に入 
らないなど、そうした細かい調整＝p7408．_- その他の公的な関係（支援者との関係）も 
あることを考えると、独りではこなせないだろう。というのが、手離さない親の語りだっ 
た。 
 
６） 親亡き後の支援者  
２０８～２２９／２５２～２６８/３０６～３０７/３８２～４４０（１００ＴＵ） 
pf． 時期（親亡き後）は、「はっきり言って、心配してもしかたない。どうなるかわか 
らないけど、この子たちは、段ボール生活はしないはずよ、いざとなれば国も結構やる 
から」と言う。 
pf． 時期（親の存命中）はできれば親と一緒に暮らさせたいが、pf． 時期（親亡き後）
の子どもの将来は、e310．+ 家族（きょうだい）がいない場合は、e315．+ 親族（いとこ
など）、それもあてにできない場合に「行政」「国」＝575． 一般的な社会的支援サービス・
制度・政策という声があった。支援してほしいことは a8700．_- 個人の資産管理「pf． 主
観（さびしくない）ように相談相手 p3558．_+ その他のディスカッション（相談する）」
「家族といたときと変わらないような普通の生活」を求める。それは、食事や建物の問題
ではなく、「孤独ではない＝pf． 主観（さびしくない）」生活である。「身も心も頼れるよ
うな誰か」が「家族のように」みてくれるのが母親たちの理想である。 
「公私ともに相談に乗ってくれる人」が必要である。就労問題の相談であれば就労支援
センターの職員 e340． 対人サービス提供者が、生活課題であればグループホームの職員
e340． 対人サービス提供者が相談にのるという形も考えられるが、「悩みって線引きでき
ないじゃない？仕事の話で相談＝p3558．_+ その他のディスカッション（相談する）に乗 
202 
 
ってても、仕事場の人に恋してる＝p7700． 恋愛関係とかって相談もあるだろうし、就労 
支援センターの人 e340． 対人サービス提供者だって「夜ごはんはどうするの＝a5701．○ 
+ 食事や健康の管理？」とかの相談にもなるだろうし…」というように、特定の役割を定 
められないのが e399． 詳細不明の支援と関係(誰か)なのである 
 
知的障害 親亡き後の支援者
主観（さびしくない）pf.
詳細不明の支援と関係（誰か）e399.+
家族（きょうだい）e310.+
親族e315.+
対人サービス提供者e340.
一般的な社会的支援サービ
ス・制度・政策
e575.
個人の資産管理a8700．_‐
問題解決a175._‐
意思決定a177.○‐
詳細不明のコミュニティライフ・社会
生活・市民生活p999．
時期（親亡きあと）pf.
その他のディスカッション（相
談）
p3558．
家族（親）e310.×
食事や体調の管理a5701.知的機能ｂ117.‐
図 3-16  関連図 B7 親亡き後の支援者 
 
７）婚姻関係 ２３０～２５１ＴＵ（２２ＴＵ） 
p7701． 婚姻関係についても意見は二分した。「娘の結婚 p7701．×- 婚姻関係はあり
えない」と言い切る親は、第一に、「障害＝b117．- 知的機能があるんだから、子ども＝
p7600．_- 子どもとの関係は無理でしょう」と、p660．_- 他者への援助(子育て)の能力
を理由に挙げた。自分（母親）＝e310．- 家族（母親）育児としても、子育ての手伝いな
らともかく、「結局孫に当たる子の育児全てをさせられるのは無理」と言う。「大きくなっ  
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知的障害 婚姻関係（拒否）
子どもとの関係p7600._‐
婚姻関係p7701.×_
知的機能ｂ117.‐ 他者への援助（子育て）p660._‐
家族（母親）：育児支援e310.‐
 
図 3-17  関連図 B8 婚姻関係（拒否） 
 
たら母親の知的レベル超えるなんて怖い」「生んで誰が育てるのよ？産みますって言ったっ 
てまず産めないでしょう」。 
一方、「結婚できるかな p7701．○+ 婚姻関係って考えてる。今学校に仲良しの子＝p7500．
○+ 友人との非公式な関係がいて、しっかりしてるから「結婚してくれないかな～？」な
んて思っちゃう」と、わが子の結婚 p7701．○+ 婚姻関係に肯定的な親 e410．○ 家族（母
親）:結婚に賛成もいる。子どもを産むかどうかについても、テレビ番組で知った、結婚
して子育てしている先輩たちの事例をひき、「周りの人の助けでなんとかなるんだよ」と言
っている。ただ、支援者に助けてもらう場合も、結婚相手になりそうな友人関係を築くの
も a330． ○+ 話すという能力がないと難しいのかもしれないという。「要するに知的のレ
ベル b117． 知的機能は、ある程度関係あるかな」という声が聞かれた。また、結婚相手
については、全員が「相手 e310．+ 家族(パートナー)が健常者 b117．+ 知的機能なら大
歓迎」と言い、「そんなことあるわけないけど、それは（影響が）大きいよね」と話す。 
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知的障害 婚姻関係（肯定）
家族（母親）：結婚に賛成e410.○
話すa330.○+
婚姻関係p7701.○_
子どもとの関係p7600.
他者への援助（子育て）p660.○‐
その他の支援と関係（誰か）
：婚姻関係・子育ての支援
e398
メディアサ－ビスe5600.
家族（パートナー）e310.+
友人との非公式な関係p7500．○+
その他の公的な関係（支援者と
の関係）
p7408._+
知的機能ｂ117.‐（軽度）
 
図 3-18  関連図 B9 婚姻関係（肯定） 
 
８）子を手放す親として ３０８ＴＵ～３６４ＴＵ/４８３～４９９(計７４ＴＵ)  
 しかし、いずれ e310． 家族（親）は「子を監視する親」から「子を手離す親」にかわ 
らねばならないという意見が出る。そのためには親 e310． 家族（母親）は、しつけや自 
立に向けた家事教育と、a2402．_- 危機への対処のためのスキル（具体的には a349．_- そ 
の他のコミュニケーションの表出（SOSを叫ぶ）、危ない時には一人にならないなどの a175．  
問題解決能力）を身につけさせ、「行動監視」役 e310． 家族（母親）：行動の監視を家族 
以外の「誰か」＝e398．+ その他の支援と関係(誰か)：見守りに託す必要がある。ただし、 
e398．+ その他の支援と関係(誰か)：見守りがする支援は「行動の監視」ではなく「見守 
り」と表現されている。e310．家族（母親）：行動の監視と e398．+ その他の支援と関係(誰 
か)：見守りには、子どもたちの行動を「自分の恥」と感じるか否かという当事者性が指 
摘された。 
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知的障害 子を手離す親として
家族（親）:行動監視・しつけe310.
詳細不明の支援と関係（誰
か）：見守り
e399+
その他のコミュニティライフ（離家）ｐ898．
危機への対処a2402._‐
その他のコミュニケーション
の表出（叫ぶ・SOS）
a349._‐
問題解決a175
食べることの適切な遂行a5501.×－
その他学習と知識の応用（社
会的ルールの習得）
a198．_‐
親の主観
：子どもの恥を自分の恥と感じる
e410
「誰か」の態度：本人の恥を自分
の恥と感じない
e499
その他の気質と人格（他人の
目を気にする・恥ずかしさ）
b1268.‐
スティグマとしての恥ずかしさnd.
図 3-19  関連図 B10 子を手離す親として 
 
９）自分の障害を知る ５４６～６１６ＴＵ（７１ＴＵ） 
最後に、自分の障害について知ってるかどうか nd． 自分の障害を理解するも大事だと
e5853． 特別な教育と訓練についてのサービス（特別支援学校）主催の勉強会で聴いたと
いう話しがでた。自分の障害と向き合って＝nd． 自分の障害を理解する、与えられた環
境と自分の障害の両方をみて、どう生きていくか自分で考えられる a163． 思考するよう
に教育すべき＝e310．+ 家族(母親)：教育だと言われ、「なるほどと思い」、どこを支援し
てもらいたいのかちゃんとわかっていない＝nd． 自分の障害を理解すると、支援する側
＝e399． 詳細不明の支援と関係（誰か）がニーズを勘違いすることはよくあると聞いた
ので、「なんとかこの社会でやっていく＝p999． 詳細不明のコミュニティライフ・社会生
活・市民生活には、そんな支援が必要だと感じた」ことが語られた。 
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知的障害 自分の障害を知る
思考するa163
自分の障害を知るnd.
特別な教育と訓練について
のサービス（特別支援学校）
e5853
家族（母親）：教育e310
詳細不明のコミュニティライフ・社会
生活・市民生活ｐ999．将来設計nd.
その他の公的な関係（支援者と
の関係）
p7408．
その他の支援と関係（誰か）
：見守り
e398.+
 
図 3-20  関連図 B11 自分の障害を知る 
 
４－３．Ｂグループのディスカッションのまとめ 
 ディスカッションは以下のようなテーマで構成された。 
 
 家庭内のことが写し鏡になる知的障害の子のしつけ（マナー、人目を気にすること） 
 性的な危機と親の保護・代弁 
 統合教育によるメリット（情報獲得）と特別支援教育によるメリット（就職） 
 恥ずかしいことをしないように監視する役割と危機から守る保護役割、責任をとる役割 
 離家：承認（自立心の芽生えと家事等の教育）と反対（知的機能の低さによる困難） 
 親亡き後を託す支援者（公私ともに相談に乗ってくれる人） 
 婚姻関係：反対（知的障害、子育て能力のなさ）と承認（話す能力は必要） 
 子を監視する親から子を手離す親へ（前提としてのしつけ・教育） 
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 自分の障害を知る意味（支援者に自分を伝える、将来設計） 
  
 「しつけ」や「教育」が子の離家の前提条件になることがグループとしての総意だった。 
家事や育児のスキルや自分のことを話すという能力、自分の障害を理解して相手に的確に 
助けを求められるなどの能力がある程度育っていることが離家の条件になる。 
ただし、このグループは離家にも結婚にも賛成派と反対派があり、反対派は「知的障害 
があるのだから無理」というストレートな拒否を示し、賛成派はさまざまなしつけや教育 
によって「もしかしたら可能かもしれない」という期待や、メディアや先輩たちの経験談 
から得た「憧れ」を語った。一方で、現段階では性的な危機状態からこどもを守ったり、 
教師との関係など理不尽なことに立ち向かったり、実際にデートしたりするわが子を監視 
したりすることが日常であり、先のことを考える余裕がないことも語られた。離家や結婚 
など将来のことは、学校主催の講演会等で知ることが多く、親がしてきたことを「見守り」 
という形でしてくれる支援者が必要なのだと感じている。 
 
５．Ｃグループのディスカッション 
 
表 3－9 Ｃグループ（卒後男子をもつ母親）のディスカッション 
 
５－１．リンクされたコード 
 
 表 3-10 C グループ 使用コード 
b 1 B1 心身機能 b110 知的機能 b1266 確信 b1268 その他(恥ずかしさ)1300 活力レベル b1645 判断  
d 1 a1 基礎的学習 a132 情報の獲得 a155 技能の習得 a159 その他（知識の積み重ね）a161 注意を向ける 
a163 思考 a1631 推測する a1632 仮定を立てる a175 問題解決  a177 意思決定 a198 その他の（特
定のことについての知識と理解をもつこと） 
2 a2300 日課の遂行 a2301 日課の管理 a/p2400 責任の対処 a2401 ストレスの対処 a2402 危機への対処   
ディスカッション時間        2h53m27s(173 分) 
       T U 数                １０３４ 
      リンクされた使用コード       143（b:6 s:0 d:86e:41 pf:5 nd:5） 
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a250 行動の管理 a2501 要求に応えること a298 その他（自己評価） 
3 a/p3102複雑な話し言葉の理解 a325書き言葉の理解 p330-349コミュニケーションの表出 a/p330話
すこと p335 非言語の表現 a/p3350 ジェスチャーによる表出（身体接触）a/p345 書き言葉によるメッ
セージの表出 a349 その他（意思表示）p350 会話 p3550 ディスカッション 
4 a440 細やかな手の使用  
5 a5 セルフケア a510 身体を洗う a5203 爪切り a540 更衣 a5404 適切な衣服の選択  p5508 その他の食
事（会食）a570 健康に注意する a5700 身体的快適性の維持 a5701 食事や健康の管理 a5702 健康の
維持 a57020 服薬や医師の指示に従うこと a5708 その他の健康に注意すること（病院を選ぶ） a598
その他（持ち物の管理） a598 その他（マスターベーション） 
6 a/p6 家庭生活 p6101 住居の賃借 a6200 買い物 a630 調理 a6300 簡単な調理 a6400 洗濯 p660 子育
て 
7 p7 対人関係 p7103 批判 p7202 対人関係における寛容さ p740 公的な関係（職場の人間関係）p7400
職場の先輩との関係 p7402 職場の同僚との関係 p750 非公式な関係 p7500 友人との関係 p7601 親と
の関係 p770親密な関係 p7700恋愛関係 p7701婚姻関係 p7702性的関係 p798その他の対人関係
（悪意のある人との関係） 
8 p8200 学校進学  p8203 学校修了 p825 職業訓練 p845 仕事の獲得維持終了 p8451 仕事の継続 p850
報酬を伴う仕事 p860基本的な経済取引  p870経済的自立 p8700個人の資産 p898その他の主要
な生活領域（契約する）  
9 p920 レクリエーションとレジャー p9200 遊び p9201 スポーツ p9202 芸術と文化 p9205 社交 p9208 そ
の他のレクリエーションとレジャー（行事）（外食）（旅行）（テレビ視聴）p940 人権 p998 その他の
コミュニティライフ・社会生活・市民生活（離家） 
e 1  e165 資産  e1650 経済資産  e1651 有形の資産 e198 その他(連絡帳) 
2 e230 自然災害 
3 e3 人的支援 310 家族(母親)(父親)(家族)(兄弟)(パートナー) e320 友人 e325 仲間（職場の先輩）（地
域の人） e330 権限を持つ人（上司）（後見人）e340 対人サービス提供者  e360 その他の専門職（教
師）（ＣＷ）  e398 その他の支援と関係（ネットワーク）（ＧＨの同居人）e399。詳細不明の（誰か） 
4 e410 家族の態度 e460 社会的態度 e465 社会的規範・慣行・イデオロギー e498 その他（支援者）の態
度 
5 e5 サービス・制度・政策 e525 住宅供給サービス e5501 司法制度（成年後見人）e5600 メディアサ
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ービス  e570 社会保障サービス・制度・政策 e5700 社会保障サービス e575 一般的な社会的支援サ
ービス・制度・政策 e5750 社会的支援サービス e5752 社会的支援政策 e580 保健サービス e585
教育と訓練 e5850 教育と訓練のサービス e5853 特別な教育と訓練のサービス e5900 労働と雇用の
サービス e5901 労働と雇用の政策 
pf （年齢）（経験）（主観）（性別）主観（自立心） 
nd (将来設計)（出産する）（妊娠する）（自分の障害を知る） 
【注】下線をつけたコードは、各カテゴリーごとに設定された 8 コード（「その他特定の」）や 9 コード（「その他詳細不
明の」）を採用したもの、及び nd コードとしてリンクしたものである。 
 
５－２．ディスカッションの流れ 
Ｃグループのディスカッションの流れは、以下のようであった。 
 
１） 親の役目 １ＴＵ～１９ＴＵ （１９ＴＵ） 
 
e310． 家族（親）：様々な支援からディスカッションが開始された。e310． 家族（親）
は、学校時代は学校＝e565． 教育と訓練のサービスと、卒後の今は事業所等＝e575． 一
般的な社会的支援サービスとの連携で、p999． 詳細不明のコミュニティライフ・社会生
活・市民生活も、本人の p940． 人権を守ることも主体的にしてきた。それは、子どもの
能力上「できないこと＝a132．_- 情報の獲得、a179．_- その他の知識の応用（知識の積
み重ね）、a163．_- 思考、a1631．_- 推測すること、a177．_- 意思決定、a2401．_- ス
トレスへの対処、a349．×- その他のメッセージの表出（SOS）を補うためである。これ
まで子どもの p650． 報酬のある仕事も p920． レクリエーションとレジャーも、親の支
援によって成立してきた。「親ってそういうもんだっていう…当たり前に。放棄する親もい
るけどね。」という言葉から、「親の役目」は「当たり前」という e465． 社会的規範・慣
行・イデオロギーに依拠していることが示された。ただ、最近は就労支援施設の職員＝e340．
+ 対人サービス提供者から「親は手をひいて子どもの意思決定を邪魔しないこと」が求め
られるようになってきた。「これも世の中の変化っていうか。そんな流れだよね」と、e465． 
社会的規範・慣行・イデオロギーの変化によるものであることが語られた。 
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知的障害
家族（親）：様々な支援e310.
意思決定a177.‐
その他の知識の応用（知識の
積み重ね）
a179.-
思考a163.‐
教育と訓練のサービスe585.
一般的な社会支援サービスe575.
報酬がある仕事ｐ850.-
ストレスへの対処a2401.-
レクリエーションとレジャーｐ920.-
メッセージの表出a349.×‐
社会的規範・慣行・イデオロギーe465.
推測することa1631.-
情報の獲得a132.-
詳細不明のコミュニティライフ・社会
生活・市民生活ｐ999．-
知的機能b110.-
親の役目
対人サービス提供者e340.+
人権ｐ945 ．-
 
図 3-21  関連図 C1 親の役目 
 
２） 意思決定の支援  
２０～６１ＴＵ／１０３～１２３ＴＵ／１３３～２４３ＴＵ（計１７４ＴＵ） 
e310．× 家族(親)は、どうしても自分の経験から導き出される「安心・安全な道」を
選択しがちである。外食のときに、メニューの選択や量などにもつい口をだしてしまうこ
とがあったと語った母親がいた。a5701．_- 食事や体調の管理、a2402．_- 危機への対処
能力が低いと感じたからだが、他の参加者からは「外食くらいは好きにさせれば？」と指
摘された。また、洋服のセンスなどの「好み」＝a6408 ．○- その他の更衣（好みの洋
服の選択）の範疇にも口を出してしまう親もいて、反省すべきであると語られた。 
卒後、事業所の職員 e340．+ 対人サービス提供者からのアドバイスによって、母親が「意 
思決定」の支援を控えるようになった e310．× 家族(親):意思決定の支援ところ、子どもが 
同僚 p7402．○_ 同等の立場にいる人との関係の好み等に影響され、学生時代にはありえな 
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知的障害 意志決定の支援
対人サービス提供者（施設職
員）：意思決定のアドバイス
e340.+
意思決定a177.○+
その他の更衣（好みの衣服
の選択）
a5408.○‐
その他の食べること（好み
の食事の選択）
a5508.○‐
レクリエーションとレジャーp920.○
情報の獲得a132.○－ 同等の立場にある人との関係p7402．○+
判断b1645.-
健康に注意することa570._‐
危機への対処a2402._‐
社会的規範・慣行・イデオロ
ギー
e465.
家族（親）：意思決定の支援e310.×
人権Ｐ945 ．
 
図 3-22  関連図 C2 意志決定の支援 
 
いような a177．○_  意思決定をするようになった。親の意見より、同僚やきょうだいな
ど、同年齢の人の意見をより聞くようになってきて、時に不適切な選択（例えば派手すぎ
る服装 a6408 ．○- その他の更衣（好みの洋服の選択）や、合わない組み合わせのメニ
ューa6408 ．○- その他の食べること（好みの食事の選択）など）についても、親の言
うことは聞かず同僚のアドバイスは聞く。おかげで「昔は食べたことのないものは食べな
かったのに、かもなべを食べてきたなんて言ったり、外で思いがけない経験もしてくるよ
うになって驚いた」「対等な立場でアドバイスしてくれる人の存在は嬉しい」。が、一方、
「行けばいいのに…と思うような、例えばアイスショーとか、スキーとか僕は行きません
って言う＝p9208． ○‐ その他のレクリーションとレジャー（選択）のよ。絶対行かな
いって決めちゃうの」ということも多くなった。e310．× 家族(親)としては、少々不満
だが、これも「社会がやっぱりこう自分で選択して、させるっていうシステム＝e465． 社
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会的規範・慣行・イデオロギーだから、本人たちも自己主張強くなったよね」と、受容的
に語られた。 
 
３） 支援者チーム ６２～１０２ＴＵ／２４４～３１４ＴＵ（計１１２ＴＵ） 
知的障害 支援者チーム
詳細不明の支援と関係（チー
ム）
e399.+
意思決定a177.○‐
その他の健康に注意する（病
院を選ぶ）
a5708._‐
詳細不明のコミュニティライフ・
社会生活・市民生活
p999._
家族（親）：支援チームを構築e310.+
社会的規範・慣行・イデオロ
ギー
e465.
隣人e425.+
危機への対処a2402._‐
その他の更衣（好みの衣服
の選択）
a5408.○+
その他の食べること（好み
の食事の選択）
a5508.○+
司法サービス（成年後見人）e5500.× 家族（親・きょうだい）e310.× 対人サービス提供者e340.×
社会的態度e460.
自然災害e230.-
図 3-23  関連図 C3 支援者チーム 
 
a177._- 意思決定とは言っても、そこにはある程度の選択肢を用意するなどの支援が必
要で、もし、e310．× 家族(親)や職員＝e340．×対人サービス提供者がいない状態で「普
通に自立して暮らしていく＝p999． 詳細不明のコミュニティライフ・社会生活・市民生
活としたら」、重要な a177._- 意思決定の支援は誰がするんだろうという不安はある。日
常の a177.○+ 意思決定は、多少間違った選択はしても何とか自分でできるかもしれない
が、a5708._- その他の健康に注意する（病院を選択）や p898._- その他の主要な生 
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活領域（住まい方の選択）などの大きな選択は、独りではできない。e310.× 家族（き 
ょうだい）には頼みたくないし、e5500× 司法サービス（成年後見人）のような制度はま 
だまだ使いにくい。むしろ、地域社会を含めた「一般の目」を入れたチーム e399．+ 詳細 
不明の支援と関係（チーム）が望ましいのではないか。「e399．+ 詳細不明の支援と関係 
（チーム）が e425．+ 隣人と協力してうまく機能すると、地域が活性化し、社会全体＝ 
e460． 社会的態度、e465． 社会的規範・慣行・イデオロギーが変わるから自分の子もう 
まく行く」自分の子どもの成長に合わせて世の中を変えていく…のも親の役目かと思って 
活動している。e230 ．- 自然災害があったときの a2402．_- 危機への対処等、あらゆる 
時に備えて普段からチームのようなものを子どもの周囲に構築する必要がある＝e310．×  
家族(親)：支援チームの構築と感じている。 
 
４）自立心 
１２４～１３２ＴＵ／６０５～６１８ＴＵ／７９０～８４６ＴＵ／１００１～１０３４
ＴＵ（計１１０ＴＵ） 
学校時代と明らかに違うのは、職場＝p8451．○_ 仕事の継続の縦社会のなかで、様々な
年代や立場の人＝p7400．○_ 権限のある人との関係 p7402．○_ 同等の立場にある人と
の関係 によって、 p7203．○_ 社会的ルールに従った対人関係が身につき、刺激を受け、
責任感や自信＝b1266．+ 確信、たくましさ＝b1300．+ 活力レベルのようなものを身につ
けた面である。先輩達へのあこがれ＝a7100． 対人関係における敬意や、働いている＝大
人になった自信＝b1266．+ 確信などが、本人を成長させ、大人の自覚＝pf.主観（自立心）
をもたせるのだと感じる。 
e310．× 家族（親）は、学校時代に比べて、「なるべくかかわらないようにする努力」 
が必要になる。体調が悪い時の欠勤の連絡＝a2400．○+ 責任への対処や、土日出勤のシフ 
ト＝a2306．○+ 自分の時間の管理、作業着が汚れた時の対処＝a175．○+ 問題解決など、 
自分で判断して行動することが求められている。また、p9208．○_ その他のレクリエ
ーションとレジャー（旅行）なども親が連れていこうとしても「行きませんって言うの。
職場の人に誘われる旅行や飲み会のほうが楽しいみたい」、「同僚の p9102．○_  式典（葬
儀）に行った時にも、1000 円だったけど、自分一人の名前でお香典を包んだりする」など、
「息子のほうは、もうどんどん先に進んでいってて、いつの間にか親の手を必要としなく
なってる。もう置いて行かれてる感じ」。そうした子ども自身の姿をみて、親が手や口を出 
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知的障害 自立心
責任への対処a2400 ._＋
仕事の継続p8451．○_
権限のある人との関係p7400 .○_
同等の立場にある人との関係p7402 .○_
対人関係における敬意p7100 .○_
確信b1266.+
活力レベルb1300.+
同僚e325．+ 
親との関係p7601.×
社会的ルールに従った対人関係p7203.○_
自分の時間の管理a2305. ○_
問題解決a175.○_
その他レクリエーションとレ
ジャー（旅行）
p9208.○_
式典（葬儀）p9102.○_
主観（自立心）pf.
対人サービス提供者（施設職
員）：意思決定のアドバイス
e340.+
親の態度（子の自立を認める）e410
図 3-24  関連図 C4 自立心 
 
してはいけないと思うし、親が意識を変えないといけないと感じている。 
親が口出す＝e310．○ 家族（親）ことについて、子どもが反抗的な態度で p7103．○_ 対 
人関係における批判抗うようになったという母親もいた。「僕は大人だから」といって＝
pf.主観（自立心）、「早くして」などと言うと何かを投げつけてきたり p7202．×_ 対人
関係における行動の制御、わざとゆっくりしたり＝b1252．- 活動水準という反抗的態度
をとる＝p7601．×_ 親との関係。p855．○- 無報酬の仕事（福祉作業所）に勤めており、
親がボランティアに行かざるを得ない状況 e310．○ 家族（親）：様々な支援も含めて、親
が一日中関わっていることがそうした態度にさせているのかもしれないが、所属してる作
業所 e5750． 一般的な社会的支援サービスは、もともと学校卒業時に作業所がなかったこ
とから、支援学校の教師の善意で始めた小さい作業所で、親のボランティアが必須である。
所長＝e340． 対人サービス提供者は、親が手伝うことを条件にして開設してくれたので 
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知的障害 親との関係と自立心
家族（親）e310.○
自分の時間の管理a2305. ×‐
問題解決a175.×‐
主観（自立心）pf.
親との関係p7601．×-活動水準b1252.‐
無報酬の仕事（福祉作業所）p855.○‐
対人サービス提供者e340
食事や体調の管理a5701.×‐
その他の食べること（好みの食
事の選択）
a5508.×‐
一般的な社会的支援サービスe5750.－
図 3-25  関連図 C5 親との関係と自立心 
 
支援をやめるわけにはいかない。今思えば重荷だが、当時は選択肢がなかった。 
e310．○ 家族（母親）は、その他にも、子どもの頃から、a5701 ．×- 食事や体調の
管理 、a5508．×- その他の食べること（好みの食事の選択）、スケジュールを決めるこ
と＝ a2305．×- 自分の時間の管理、何かあった時の助け＝a175．×- 問題解決などを
手伝ってきており、他の母親のように卒後に生活が変わったと感じることはない。 
 
５）婚姻関係 ３１５～ ３８９ＴＵ（７５ＴＵ） 
p77 01．○_ 婚姻関係については、子どもに b1308 ．+  その他の情動（性的欲求）が 
でてきた頃に、考えるようになった。事業所職員＝e340．+  対人サービス提供者に「結 
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知的障害 婚姻関係
婚姻関係p7701．○
性的関係p7702.×
社会的規範・慣行・イデオロギーe465.
対人サービス提供者e340
その他の活力と情動（性的欲
求）
b1308.+
家族（親）：結婚に賛成e410
心身機能b.+
恋愛関係p7700. ○
会話するp350．○+
その他の食べる（会食）P5508.○+
対人関係における身体接触p7105．○_
経験（先輩の経験談）Ｐf．
主観（楽しい）Ｐf．
 
図 3-26  関連図 C6 婚姻関係 
 
婚はぜひさせてください」と言われることも多く、ちょっと前は「結婚は絶対させたくない」 
と思っていたが、だんだん「結婚もありかな」と思いだしている。p77 01．○_ 婚姻関係や 
p7700．○ 恋愛関係によって心身＝b1．心身機能の退行を防げることができるような気 
がすることもあり、楽しく pf． 主観（楽しい）暮らせるならという気がする。 
子どもに彼女ができて「チューした＝p7105．○_ 対人関係における身体的接触」と嬉し
そうにしているのを見て、結婚等への可能性が具体的に見えてきたり、結婚して子どもを育
てているカップルの話しなどを聞くようになって、世の中が認めてきたことから「少しは地
盤ができていたかな＝e465． 社会的規範・慣行・イデオロギーと思う面があるためだと思
う。ただし、「普通の結婚ではなくて、たとえば別々に仕事行って、夜は同じ部屋で一緒に
過ごして、p350．○+ 会話したり、p5508．○+ その他の食べること（会食）、一緒に手つ
ないで寝たり」という結婚生活を想定している。つまり、直接的な性関係 p7702． × 性的
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関係は親としては想像したくない。 
 
６）経済的自立 ３９０～４７４ＴＵ／５５０～５５９ＴＵ（計９５ＴＵ） 
知的障害 経済的自立
婚姻関係p7701．
家族（親）資産・支援者育てe310
経済的自立p870
資産管理p8700._‐
報酬のある仕事p8500.
その他の対人関係（悪意の
ある人との関係）
p7208._‐
収入nd.
資産e165. 
社会保障サービスe5700.
家族（きょうだい）：資産管理e310.×
詳細不明の支援と関係（誰
か）：資産管理
e399.+
その他の主要な生活領域（独立）ｐ898．
図 3-27  関連図 C7 経済的自立 
 
P7701． 婚姻関係の実現には、p870． 経済的自立は必須と考えられている。p8500． 報
酬のある仕事と e5700． 社会保障制度（年金）の他、福祉の世界も経済格差があると思う
ので、子どもが困らないくらいは親として e165． 資産を残すことを考えている。 
しかし、その a8700．_- 資産の管理を誰に任せるのか…p7208．_- その他の対人関係（悪
意のある人との関係）にだまし取られる可能性があることすれば、今のところ、その他の
支援とともに「親代わり」に安心して任せられる e399．+ 詳細不明の支援と関係（誰か）
は見当たらない。 
親ではない第三者で、しかも資産が任せられるような信頼関係のある e399．+ 詳細不明
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の支援と関係（誰か）が子どもの周囲にいたらありがたい。「人」がもっとも大きな財産
だと思うので、そこは親として積極的に構築していきたい。 
 
７） かすがい ４７５～５４９ＴＵ／５６０～６０４ＴＵ(計１５０ＴＵ)  
知的障害 かすがい
セルフケア・家庭生活
a5／a6.
○＋
家族（母親）：子に依存？e410
家族（父親）態度：独立反対e410
他者援助（親の介護）p660._＋
親の老後設計pf.
年齢pf．
主観（自立心）pf.
その他の他者援助（か
すがい・癒し）
p6608_＋
基本的対人関係p710.-
その他の主要な生活領域
（離家）
p898 ×
詳細不明の支援と関係（誰
か）：見守り
e399.○
家族（母親）：支援者作りe310
社会的規範・慣行・イデオロ
ギー
e465
詳細不明の気質と人格の機
能
b1269
  
図 3-28 関連図 C8 かすがい 
 
子どもを独立させる p898．× その他の主要な生活領域（離家）という発想とは逆に、
子どもに自分の老後の生活に一緒にいてほしい＝p660 他者援助（介護）という願いもあげ
られた。「何かを子どもにしてって、例えばお茶碗洗ってとか、そんなこと頼んでるわけじ
ゃないんだけど、経済的に依存するつもりももちろんないし、けど、気持ち的に依存 e410．
家族（親）：子に依存してるんだよね、夫婦だけの生活じゃ間がもたないのよ、「この人が
いて初めて成り立ってたんだ、この生活」っていうね…」「あの子のおかげよね、かすがい
っていうのかな＝p6608.+ その他の他者援助（かすがい）」特に、父親は子どもの独立に
219 
 
抵抗をみせるという＝e410．家族（父親）：子の独立に反対現状もある。「グループホーム
に入れる話が出た時にパパがとんっでもないって大反対したの。自分のこともできない＝
a5/a6 ．×- セルフケア・家庭生活のにまだまだ無理って。でも、そういうことじゃない
んだよね。だって、できるよ？って言ったら、でも…って文句言ってた」。そこで初めて、
「もしかしたら私も出したくなかった＝e410．家（親）：子に依存のかもと思った」「だか
らうちなんかは、二人の老後のこともきちっと決めてからじゃないと子ども出せないなと
思う。子の自立は親の自立なんだよね」  
他の母親も p6608.+ その他の他者援助（かすがい）（癒し）機能があることには強く同
意した。「なんか、そこにいるだけでいいっていうか。なんだろうね。ただ自分の子だから
かわいいっていうのとは違う」「ときどき、ぎゅっとさせてっていって呼ぶの、ぬいぐるみ
的？それだけでなごむんだよね、○もいい大人の男なんだから嫌かもしれないけど、そこ
は無視」「あの子がいるとケンカにならない。できないの」「別に特ににこにこしてる子じ
ゃないんだけど、いなくちゃならない空気感？」のように、障害のある子の「存在そのも
の」が家庭の中で一定の役割を果たしていることが語られた。 
子どもに依存していることを自覚して、「じゃ、同居して最後は障害のある子どもに面倒
みてもらう＝ｐ660．他者援助（親の介護）みたいなことも可能かな」という意見が出た。
可能性を話し合うなかで、その場合はセルフケアや家事 a5/a6 .○＋セルフケア・家庭生
活の能力があるだけでは実現しないのではないか？という声があがった。「一緒に暮らす
親の死に気づかなかった自閉症の先輩の話」から、発達障害や知的障害の人の p710．×‐ 
基本的な対人関係には限界があることが示された。そうした能力の限界を補うものとして、
親に代わる存在として家庭の外から見守りをしてくれる、e399．+ 詳細不明の支援と関係
（誰か）必要だ。「今、障害者を特別視するのではなく社会に取り込んでいこうとする動
き＝e465． 社会的規範・慣行・イデオロギーもあって、社会の一人として見てくれる人
が必要とされている。それは親じゃない。地域っていうか、社会に働きかけて、今ないも
のも「作っていく」ということをしていかなくちゃと思う」「自分の子どもに合わせて、周
りを変えていくことは必要だし」、もしかしたら、そうした努力によって親子が一緒に最後
まで暮らせる可能性が出てくるのかもしれないという可能性が話し合われた。 
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８）自立する子と自立後に残る支援 
６１９～７８９ＴＵ／８４７～８６２ＴＵ／９９０～１０００ＴＵ(計１９８ＴＵ)  
知的障害 自立する子と自立後に残る支援
家族（親）：責任～謝罪・代弁e310
人権p940.×_
主観（自立心）pf.
その他のコミュニティライフ（離家）ｐ898．
年齢pf
確信b1266
詳細不明の支援と関係（誰
か）：見守り
e399.○
社会的態度e460
ディスカッションp355．_‐
司法サービス・制度・政策e550
親との関係p7601.×
家族（親）：子離れの態度e410 
責任への対処a2400.
   
図 3-29 関連図 C9 自立する子と自立後に残る支援 
 
「息子の「出たい」という姿勢 pf.主観（自立心）が出てきて、今は夫婦とも覚悟して
その時を待ってる」という発言がある。一時期急に親に冷たくなってとてもショックだっ
たが、それが両親の子離れを促進させた。社会に出たと同時にそうなった気がする。この
ような、「しかたない」という状況・タイミングが子の独立を後押しするのではないか。 
そうなると、学生の頃のような連絡帳はもうないのだし、それでも親が「何でも知って
おきたい」という気持ちをもち続けて、子どのの様子を聞きこむようなことをするなら、
それはいつまでも独立にならないし、本人の尊厳を守れない＝p940．×_ 人権。 
しかし、例えば何かの犯罪行為に巻き込まれたりしたときには、子どもの p940．×_ 人 
権を守るためにやっていないならやっていないと代弁する・やってしまったなら謝罪す 
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るというようなという行為は親＝e310．+ 家族（親）：責任～謝罪・代弁が最も適切であ
る。（障害者の不始末は親の責任という）世間の目＝e460．社会的態度もあるし、何より
子ども自身が自分で自分の立場を守れない p940．×‐人権からである。「とくに e5450．- 
市民保護サービス（警察）なんかはそう。パニックのときに威圧的に「やったでしょ」っ
て言われたら「うん」って言っちゃう」「ちゃんと話せなくて＝p353． ディスカッション、
すぐにごめんなさいしちゃうから」。「丸投げまでは、まだできないっていうところがつら
いところだよね」 
 
９）職探しにみた選択肢の少なさ ８６３～８８４ＴＵ（２２ＴＵ） 
知的障害 職探しにみた選択肢の少なさ
職探しp8450._－知的機能b117.‐
家族（親）：職探しe310.＋
情報の獲得a132._‐
思考a163.○‐
その他の専門職（教師）：職
探し
e360.+
意思決定a177.○‐
見習い研修p840.○_
推測するa1631._‐
労働と雇用のサービス・制
度・政策
e590
    
図 3-30 関連図 C10 職探しにみた選択肢の少なさ 
 
p8450．_- 職探しするときには、親 e310．+ 家族（親）：職探しがかなりの部分を決め
る支援をしている。まず、職業的に選択肢は広くないので、その中で子どもに合っていそ
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うなところを選定する。学校の教師 e360．+ その他の専門職（教師）の評価を参考に、「こ
ういうのがあるよ」と提示し＝a132．_- 情報の獲得、本人に考えさせ＝a163．○- 思考、
最終的には親が判断 e310．+ 家族（親）：職探しすることになる。 
比較して考える＝a163．○- 思考、a1631．_- 推測するなどが苦手なためである。いく
つか見つけた中で p840．○_ 見習い研修させ、決めていく。「健常の子に比べたら、親の
意向がかかわる面はかなり大きいと思う」。しかし、本人の能力の前に、「選択肢が少なす
ぎる」ことにも話しが及んだ。「選べる選択肢が少ないしね」「努力のしようもないもんね」
という会話があり、親たちが社会環境の乏しさに気づいていく過程がみられた。 
 
１０）自立心と将来設計 ８９９～９７３ＴＵ（７５ＴＵ） 
知的障害 自立心と将来設計
その他の学習と知識の応用（特定
のことに理解と知識をもつ）a198._‐
年齢（20歳前後）pf．
住居の入手a610.×‐
その他の家庭生活（引っ越
しの荷造り）
a698.○‐
物品とサービスの入手a620.×‐
家族（母親）：現実を指摘e310 主観（自立心）pf.＋→－
仮定をたてることa1632.×‐
将来設計nd.○－
確信b1266‐
その他のコミュニティライフ（離家）ｐ898．×－
図 3-31 関連図 C11 自立心と将来設計 
 
母親たちは、これまでの本人たちの様々な言動から、「先のことまで想像できない」＝
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a1631．×‐ 仮定をたてること、「社会の仕組みがよくわかっていない」＝a198．×－ そ
の他の学習と知識の応用（社会の仕組みを理解する）ために、本人が自立のイメージ＝nd．
‐ 将来設計をしっかりもてていないと指摘している。多くの子どもが、20 歳前後＝nd． 年
齢のある日突然、「マンションのチラシを集めはじめた＝a610．○‐ 住居の入手」「家出
するって言い始めて荷物をまとめた＝a698． その他の家庭生活（引っ越しの荷造り」「電
話も買わなくちゃ、新聞もとらなくちゃ＝a621．○‐ 物品とサービスの入手と言い始め
た」など、本人が自立のイメージをみせた＝b198．+ その他の精神機能（自立心）時期が
あったことがわかる。特徴的なのは、ある時期に盛り上がったその行動が、「いつのまにか
荷造りしてた段ボールが片付いてた」「1 カ月で何も言わなくなった」ことである。母親た
ちはそれを「あきらめたんだ＝b198．‐ その他の精神機能（自立心）と思った」と話し
た。  
「（母親らから）『マンションって幾らするのか知ってる？』とか『独り暮らしするのは
いいけど、ご飯はどうするの？』って言われるうちに、『ああ無理だ』って思ったんだよね」
「そうやって、現実についてちょっとつつくと、もうヘタる…みたいな」＝e310．家族（母
親）：現実を指摘というエピソードがあった。銀行に行けばお金がでてくる、水道はひね
れば水がでる、冷蔵庫を開ければ何かある、というのが本人たちの認識＝a198．×－ そ
の他の学習と知識の応用（社会の仕組みを理解する）であり、それらが「間違っていた」
ことがわかったときに、本人が自信＝b1266．- 確信をなくし、自立をあきらめた＝b198．
‐ その他の精神機能（自立心）のではないかというのが母親たちの共通した見解であっ
た。「かわいそうな気はするけど、現実だから仕方がない」。 
 
１１）自分の障害を知る ９７４－９９０ＴＵ（１６ＴＵ） 
逆に、実は「なにかができる」や「わかっている」ことよりも、「わかっていない（で 
きない）ということがわかっている」「誰かに頼める」ということのほうが自立には必要 
な条件であると母親たちは思っている。nd.自分の障害を知ることが重要である。事業所 
の主催で長期間の海外旅行＝p9208．そのほかのレクリエーションとレジャー(旅行)に行 
かせた時に、心配なことを列挙してしまったところ、職員＝e340.対人サービス提供者か 
ら「自分でできないって言えれば p7108．その他の基本的対人関係(相談する)それで大丈 
夫です」と言われ、はっと気付いた。 
自分の障害の理解 nd.自分の障害を知るを含めた自己評価がしっかりでき、卑屈になら 
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ずにできないことをできないと言える自信のようなものが、形はどうあれ「独立」の条件 
になる。 
 
知的障害 自分の障害を知る
自己評価nd.＋
その他の主要な生活領域（離家）ｐ898．
自分の障害を知るnd.＋
その他の基本的対人関係
（頼む）（相談する）
p7108.＿＋
対人サービス提供者：アド
バイス
e340.+
確信b1266.+
家族（母親）：自立観e410.＋
対人サービス提供者：旅行
支援
e340.+
その他レクリエーションとレジャー
（長期海外旅行）ｐ9208．
家族（母親）の支援e310.×
図
3-32 関連図 C-12 自分の障害を知る 
 
５－３．Ｃグループのディスカッションのまとめ 
ディスカッションは以下のようなテーマで構成された。 
 
子どもができないことを補い仕事や余暇を組み立てる親の役目 
職場の職員らにアドバイスされて手を引いている意思決定の支援 
理想の地域社会の支援者チーム 
卒後に成長した自立心と親離れ 
性的関係がない結婚生活 
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資産管理まで安心して任せられる理想の支援者 
子はかすがい 
離家のタイミングとその後に残る支援（人権擁護のための代弁等） 
就職先選定にかかわる親の支援と選択肢の乏しさ 
自立心に追いつかないさまざまな能力（世の中の仕組みの理解等） 
自分の障害を知ることでできないことを伝えることのできる力の必要 
 
 このグループは逐語録の字数がもっとも多く、ディスカッションが非常に活発に行われ 
た。特に卒後職場の職員等に自己決定を徹底してアドバイスされ、「カルチャーショックだ 
った」が、徐々にそれを「社会の流れ」と受け止め、親の支援のあり方を変更していく過 
程が饒舌に語られた。一方で、グループホームなどに離家させることを認めたくない気持 
ちがあり、子ども自身が自立心を育て「家出する」と言いだしたときにも賛成できなかっ 
た夫婦の姿も語られた。子どもがかすがいになって夫婦が成立していることを痛感し、地 
域社会の支援者チームや全てを任せられる新しいタイプの支援者などがいれば、子どもの 
近くで子どもに介護されながら暮らす幸せもあるのではないかとディスカッションの中で 
話し合われた。また、今のところ子どもは、世の中の仕組みがわからないことや、自分の 
障害を理解したうえで、できないことを相手に的確に伝える等の力がまだ不足しており、 
離家はそれらの力が育って周囲の環境も整ったところでと、タイミングをはかっていると 
ころであると語られた。 
 
 
６．Ｄグループのディスカッション 
 
表 3－11 Ｄグループ（卒後女子をもつ母親）のディスカッション 
 
６－１．リンクされたコード       
ディスカッション時間        2h06m38s(126 分) 
       T U 数                ８０１ 
      リンクされた使用コード       １４１（b:15 s:1 d:87 e:30 pf:4 nd:4） 
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表 3-12 D グループ 使用コード 
 
b 
1 b117 知的機能 ｂ122 全般的な心理社会的機能 b1250 順応性 b1268 その他（恥かしさ） b1301 動機づけ b152
感情 b163 基礎認知 b164 高次認知機能 b1642 時間管理 b1645 判断  
2 b2650 触覚  
4 b455 体力 
6 b6400 性的刺激期の機能 b660 生殖に関する機能 b6602 出産に関する機能 
s 6 s6302 乳房と乳首 
d 1 a132 情報の獲得 a163 思考 a1631 推測する a166 読む a170 書く a172 計算する a177 意思決定 a198 その
他の学習と知識の応用(特定のことについて理解と知識をもつこと） 
2 a230 日課の遂行 a2305 自分の時間の管理 a240 ストレスとその他心理的欲求への対処  a2400 責任の対処 
a250 行動の管理  
3 a/p330 話すこと p3350 非言語メッセージ（抱擁）（キス）p350 会話 p3508 その他（相談する）p3600 遠隔通信
用具の利用  
4 a470 交通機関や手段の利用  
5 a5202 頭髪の手入れ a540 更衣 a5501 食べることの適切な  a5701 食事や健康の管理 a5702 服薬 a57020
薬の飲み方 a5708 その他特定の健康に注意すること（避妊）a571 安全に注意すること 
6 a630 調理 a6300 簡単な調理 a6400 洗濯 a6402 居住部分の掃除 a660 他者援助 p610 住居の入手 p6101 住居
の賃貸 p6108 その他の住居の入手（住居探し）p6200 買い物 p660 他者への援助（子育て）p6600 他者のセルフ
ケアの援助 p6608 その他（かすがい） 
7 p7対人関係 p710基本的な対人関係 p7103批判 p7105対人関係における身体接触 p7203社会的ルールに従っ
た対人関係 p730 よく知らない人との関係 p7401 支援者との関係 p7402 同等の立場にある人との関係 p7500
友人との関係 p7501 隣人との非公式な関係 p7503 同居人との非公式な関係 p760 家族との関係 p7601 親との
関係 p7602 きょうだいとの関係 p770 親密な関係 p7700 恋愛関係 p7701 婚姻関係 p7702 性的関係 p798 そ
の他の対人関係（悪意のある人との関係） p799 詳細不明の対人関係 
8 p820 学校教育 p8200 学校教育への就学・進学・進級 p8202 学校教育の内容の習得 p8203 学校教育または学
校レベルの修了 p8208 その他の学校教育（性教育）p839 その他の特定の教育（塾） p840 見習い研修 p845
仕事の獲得 p8451 仕事の継続 p850 報酬を伴う仕事 p855 無報酬の仕事 p870 経済的自立 p8700 個人の資産 
p879 その他の経済活動（問い合わせ・申し込み）p898 その他の特定の主要な生活領域（手続き）  
9 P910 コミュニティライフ p9100 非公式団体 p920 レクリエーションとレジャーp9200 遊び p9201 スポーツ  
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p9202 芸術と文化 p9205 社交 p9208 その他のレクリエーションとレジャー（旅行）（テレビ視聴）（デート） 
（レクリエーションとレジャーの選択）p940 人権 p998 その他のコミュニィライフ・社会生活・市民生活（離
家） 
e 1 e1101 薬 e130 教育用ビデオ e155 私用の建物の設計・建設用の製品と用具 e165 資産 
3 e310 家族（親）（父親）（母親）（きょうだい） e315 親族 e325 隣人・仲間 e330 権限を持つ人（後見人）（上
司） e340 対人サービス提供者 e355 保健の専門職 e360 教師 e398 その他の支援と関係（恋人・BF/GF）（ネッ
トワーク）e398 その他(悪意のある人) e399 詳細不明の（誰か） 
4 e410 家族の態度 e460 社会的態度 e465 社会的規範・慣行・イデオロギー  
5 e5600 メディアサービス  e570 社会保障サービス e5701 社会保障制度 e575 社会的支援サービス・制度・政策 
e5750 社会的支援サービス e580 保健サービス e5853 特別な教育と訓練のサービス  
e5854 特別な教育と訓練の制度  
pf (年齢)（経験）（国籍）主観（自立心） 
nd (将来設計)（出産する）（妊娠する）（自分の障害を知る） 
【注】下線をつけたコードは、各カテゴリーごとに設定された 8 コード（「その他特定の」）や 9 コード（「その他詳細不
明の」）を採用したもの、及び nd コードとしてリンクしたものである。 
 
６－２．Ｄグループのディスカッションの流れ 
Ｄグループのディスカッションの流れは、以下のようであった。 
 
１） 公的な手続き １ＴＵ～１４ＴＵ(計１５ＴＵ)  
子どもの p898．×_ その他の生活領域（独立）の障壁としてまず挙げられたのは、数 
年ごとに繰り返さねばならない年金の p998．×－その他のコミュニティライフ・社会生 
活・市民生活（手続き）という具体的なことであった。 
p898．×_ その他の生活領域（独立）を考えると、仮に、e5701．+ 社会保障制度（年 
金）や p850．○+報酬を伴う仕事や e165．+ 資産などで p870．_+ 経済的自立できても、 
家事援助＝e5750．+ 社会的支援サービスを受けることができても、p998．×－ その他 
のコミュニティライフ・社会生活・市民生活（手続き）が独りでできない子どもを独立 
させるには心もとないという意見があり、異論はでなかった。「普通の子たちには、区役 
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書くa170. ○ -
その他の生活領域（離家）p898.×_
報酬を伴う仕事p850. ○_
セルフケア・家庭生活ｄ５./ｄ６.○-
思考d163._‐
意思決定d177._+
知的機能b117．‐
その他のコミュニティライフ・社会
生活・市民生活（公的な手続き）
ｐ998.×－
社会的規範・慣習・イデオロギーe465.+ 
社会支援サービスe5750.
社会保障サービス（年金）e5700.‐
家族（親）e310.+
読むa166.○-
計算a172._‐
経済的自立p870．_+
社会保障制度（年金）e5701.+
知的障害 公的な手続き
資産e165．+
人権p940．×-
 
図 3-33 関連図 D1 公的な手続き 
 
所とかの窓口に行くのなんかそんなにないのにかかわらず、なんでこの子たちに限って 
こんなにすることあるの？みたいなこと、ちょっと疑問に感じてる」。「健常のお子さん 
より出来にくいうちの子たちに、そういう書類書いたり＝a170．_- 書くこと、読んで理 
解したり a166．_-読むこと、数字＝a172．_- 計算とかずいぶんだなって」。 
年金の p998．×+ その他のコミュニティライフ・社会生活・市民生活（手続き）は、 
知的障害＝b117．- 知的機能のある人が自分でできるような仕組みにはなっていない＝ 
e5700．- 社会保障サービス（年金支給サービス）。個人の読み書きの能力＝a170．_- 書 
くこと、a166．_- 読むことの問題より、むしろ「サインするのも本人自署って書いてあ 
るのに『お母さんでいいですよ～』とか簡単に言うよね。うちの子だって、汚い字だけ 
どサイン＝a170．_＋ 書くことくらいは自分でできるんだけど、誰もが『障害者はサイ 
ンしないのが当たり前』って思いこんでる＝p465．- 社会的規範・慣行・イデオロギ 
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ー」「書く欄小さすぎて、うちの娘の大胆な筆跡には合わないわけよ」「複雑すぎて独りで 
できるようには考えられていない e5700．- 社会保障サービス（年金支給サービス）の問 
題」、そのうえ「っていうか、窓口によって違うことを言うから、私でもよくわからない。」 
などと、制度・サービス上で「できなくさせられている＝p940．×- 人権」ことに言及し 
ている。 
 
２） 離家しない自立  
１５ＴＵ～３３ＴＵ／３３３～３５５ＴＵ／３６２～３７９ＴＵ（計６０ＴＵ） 
独立 p898．その他の生活領域（独立）のひとつの形として、「自分の居場所があって＝ 
p8．○_ 主要な生活領域、することがあって＝p8．○_ 主要な生活領域、自分の時間があ 
る＝p2305．○_ 自分の時間の管理」という形（離家せずに暮らす＝p898．その他の生活 
領域（離家しない独立））を最近になって理想とするようになったと語った親がいた。こ 
れに同意する意見として、「グループホームなどで暮らしている先輩方に話し pf． 経験 
（グループホームに入った先輩の話）を聞き、そこは決してゴールではないんだ」と感じ
たと話す人がいた。 
現代は女性の職業的自立なども含めて生活パターンが多様化しており、「世間にもいろ 
いろな考え方がある＝e465．+ 社会的規範・慣行・イデオロギーんだなあと思うと、無 
理に出さなくてもいいかな＝p898． その他の生活領域（離家しない独立）という気持ち 
になっている」という意見もあった。 
 子ども自身が「部屋に入るな」と言う b198 その他の精神機能（自立心）ことから、 
ヘルパーさん e340．+ 対人サービス提供者と一緒に掃除するなどして、「家庭内自立＝ 
p898．その他の生活領域（離家しない独立）」をさせている事例もあった。同じ a6402． 
○－ 居住部分の掃除でも、e310．- 家族（母親）が教えると「怒られると思うみたい」 
「委縮するっていうの？「私だって自分でできるのに」って構えるのよ」＝p7601． ×親 
との関係。他人、第三者＝e340．+ 対人サービス提供者が入ることでうまくいくこと 
があるという。 
親が感じている以上に子どもが「親に叱られるかもしれない」と思っていることが多 
いのではないかという気づきがあり、「今までの療育とか教育とかって上から目線じゃな 
い？彼女たちは委縮するような環境＝pf． 経験（親や教師に支配されてきた環境）でき 
ちゃったのかもしれない」。「だんだんもう、親＝p7601．×_ 親との関係の支配下には 
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いなくなるんでしょうね。」と話し合われた。 
 
知的障害 離家しない自立
その他の生活領域（離家）p898.－
主要な生活領域p8.○_
自分の時間の管理p2305.○_
社会的規範・慣習・イデオロギーe465.+ 
家庭生活a6
対人サービス提供者：家事
等の方法を教える
e340.+
居住部分の掃除a6402.○‐
主観（自立心）pf.
家族（母親）：教えるe310.×
経験（グループホームに
入った先輩の話し）
pf.
図 3-34 関連図 D2 離家しない自立 
 
３） 住まい方の選択 ３４ＴＵ～８０ＴＵ／３５６～３６１ＴＵ（計５４ＴＵ） 
グループホームやケアホームのような施設に入居する＝p898． その他の生活領域（施 
設入居）という独立のパターン＝p898． その他の生活領域（離家する独立）もあるが、 
現段階では施設側も行政側＝e575．- 一般的な社会的支援サービス・制度・政策も、試 
行錯誤の段階で十分な支援体制が整っているとは言えない。施設の数そのものも足りて 
いないし、男女が一緒の施設があったり＝p940．×_ 人権、食事なども親元でする 
ような配慮はできない。となると、親が元気なうちに親元での生活レベルを落とすよう 
な所に入れるのは忍びない。 
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知的障害 住まい方の選択
その他の生活領域（離家）p898.
その他の生活領域（グループ
ホーム等に入居）
p898.×_
意思決定a177._‐
家族（親）e310.
人権p940.×_
一般的な社会的支援サービ
ス・制度・政策（グループ
ホームを含む入所施設）
e575.‐
問題解決a175._‐
思考a163._‐
判断a1645._‐
推測するa1631._‐
仮定をたてるa1632._‐
その他の生活領域（独り暮らし）p898.×_
将来設計するnd._‐
図 3-35 関連図 D3 住まい方の選択 
 
ましてや、全くの独り暮らし p898．×_ その他の生活領域（独り暮らし）となると、
a163．_- 思考、a1631．_- 推測する、ａ1632．_- 仮定を立てることが難しいため nd．
_- 将来設計ができないし、「いろいろなことを決めて＝a177．_- 意思決定、何かあった
ら自分で a1645．_- 判断し、解決すること＝a175．_- 問題解決のできない娘には難しい
と思う。現在は、親がやっているそうした支援を施設には任せられない。 
 
４）婚姻関係 ８１～２０５ＴＵ／２３４～２６９ ＴＵ (計１６１ＴＵ) 
わが子の p7701． 婚姻関係については、賛成派と反対派に明確に意見が分かれた。  
p7701． 婚姻関係反対派のもっとも強い意見は、p660．_- 他者の援助（子育て）の能 
力に関するものである。ここで挙げられた p660．_- 他者の援助（子育て）の能力とは、 
a5/a6 セルフケア・家庭生活の能力だけでなく、長いスパンで将来を a1631._- 推測する
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知的障害 婚姻能力の否定
婚姻関係p7701．_‐
他者の援助（子育て）p660._‐
セルフケア・家庭生活a5/a6._+
（将来を）推測するa1631._‐
責任の対処a2400._‐
思考a163._‐
家族（親）：子育ての支援e310.‐
妊娠nd.
社会的規範・慣行・イデオロギーe465.‐
その他の健康に注意する（避
妊）
a5708.
知的機能b117．
判断b1645 . ‐
子どもとの関係p7600．_‐
その他知識と学習の応用（知識の
積み重ね）a198．×-
図 3-36 関連図 D4 婚姻能力の否定 
 
能力、a2400．_- 責任への対処能力、 a163_- 思考能力であり、これらの制限がこのグ
ループでは「母性が育っていない」と表現された。一般的な「母性」という表現とは若干
異なり、ここでいう母性とは「母になる資格」＝p7600．_- 子どもとの関係とも言い換
えられるであろう。そして、それは社会から要求されている e465．+ 社会的規範・慣行・
イデオロギー（と母親が感じている）資格条件である。 
特に、b6601．+ 妊娠（に関する機能）したから仕方なく p7701． 婚姻関係というパタ 
ーンが多くなっていることにも不安を感じている。「怖いのは本人の自覚もなく、いつの 
間にか子どもができちゃったなんてこともあるって聞かされたこと」。ｂ177．知的機能 
がそれほど低くない軽度の知的障害の子の中には、ピルなどを自分で飲んで nd．○+ 避 
妊したり、男性がパイプカット＝a5708．○+ その他の健康に注意する（避妊）ような事 
例も聞くが、わが子にはそんな b1645．_- 判断もできないし、そもそも妊娠の仕組み 
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知的障害 婚姻に期待する変化
動機づけb1301．＋
婚姻関係p7701．○_
家族（母親）e310.×
他者の援助（子育て）ｐ660.○‐
セルフケア・家庭生活a5/a6
対人関係・主要な生活領
域・コミュニティライフ
P7/p8/p9
主観（幸福感）ｐｆ。+
家族（母親）の態度：干渉し
ないようにしたい
e410.
詳細不明の支援と関係（誰
か）：子育ての支援
e399．＋
図 3-37 関連図 D5 婚姻に期待する変化 
 
a198．×- その他の知識と学習の応用（知識の積み重ね）や p660．_- 他者の援助（子育 
て）の a2400．_- 責任への対処について理解したり、「ただかわいいだけじゃなく、子 
どもと一緒に親になる素地＝ここで言う母性」が育っていないので、子育て p7600．_- 子 
どもとの関係や p7701． 婚姻関係は、わが子には無理と考えている。しかし、同じ妊娠 
してから結婚というパターンでも、それが健常のきょうだいのことであれば、「それはむ 
しろおめでた婚よ。健常の子は、たった今母性が無いように見えても、母性が育つイ 
メージがわくもの」という。「とにかく、本人の意思も確認できない＝a177．×-意思決定 
うちに仕方なく、結局親が孫の面倒＝e310．○ 家族（親）子育てまでみさせられるのは 
我慢できない」という発言があった。 
わが子の p7701．○_ 婚姻関係に積極的な母親たちの主張は、「規制をかけることで、 
なにかこう、彼女の幸せ pf．+ 主観（幸福感）みたいなのを奪わないようにしたいなと 
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思ってるんですけど」という言葉に現れるように、子に干渉することを避けようという 
意識＝e410． 家族（母親）の態度が働いている。「私たちだって、子どもを育てること 
によって親にさせられてきた」と、母性とは p660． 他者の援助（子育て）の過程で 
能力が向上することがあることも主張された。「うちの子にもやっぱり子どもを産んで育 
てるっていうのを感じてほしいと、それも彼女の人生のひとつだな～って思う」という。 
ただ、安心して子どもを産んでと言えるのは、「何かのときに精神的にも支えてくれる 
e399．+詳細不明の支援と関係（誰か）が用意できたとき。」そして、それを用意するのは 
e310．+ 家族（親）:支援者の構築の役目のひとつであると考えている。 
p7701．○_ 婚姻関係も、「結婚することで、もっとちゃんとしなくちゃという意識 b1301． 
+ 動機づけが働いて、成長することもあるんだと思う」「相手がいるってことで、生きて
る実感＝pf．+ 主観のようなものがあるんじゃないかと思う」というように、結婚がさ
まざまな生活能力や感情を向上させることに期待する意見もあった。 
 
５）社会の障害者観の変化とわが子 ２０６～２２５ＴＵ／２７０～２８９ＴＵ（４０Ｔ
Ｕ） 
p7701． 婚姻関係賛成派も反対派も、実際に結婚したり子育てをしているカップルなど 
については、否定していない。むしろ「幸せだと思うわよ。周りに助けられて」と、反 
対派の母親もわが子のコトとは別のこととして、「そういうカップルは応援したい」と言 
っている。 
 それは、今に至るまで根強くある「障害というものをリスクとかマイナーなものとし 
てしか捉えない考え」＝e465．+ 社会的規範・慣行・イデオロギーを変えるきっかけに 
なるものだから、というものである。「社会にはどんどんそういう子（子育てする障害 
者）が保護されるように進んでいってほしいし、進んでいかなくちゃと思ってる」。ただ、 
今の社会はまだ障害のある人の結婚や子育て等に十分な e575．-一般的な社会的支援サー 
ビス・制度・政策ができていないと感じている。「共生なんてって言ってても、障害って 
いうものをリスクとかマイナーなものとしてまずみてきた土壌＝e465． 社会的規範・慣 
行・イデオロギーがあるんだから」＝①。 
結婚や子育てする障害者が増えていく＝②という事実によって、そうした e465．+ 社 
会的規範・慣行・イデオロギーが変っていく＝③、そのことによって周囲の人の考え方や 
接し方＝e460．+ 社会的態度もよくなり＝④、そのうち障害者が生きやすくなる＝p940． 
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知的障害 社会の障害観を変える障害者の結婚
婚姻関係p7701．○_
他者の援助（子育て）p660.○_
社会的態度e460.+
社会的規範・慣行・イデオロギーe465.＋
子どもとの関係p7600．○_
人権p940.○_
詳細不明の支援と関係（誰
か）：子育ての支援
e399．＋
婚姻関係p7701．×－
知的機能b117．＋
①
②
③
④
②
  図 3-38 関連図 D6 社会の障害観を変える障害者の結婚 
 
○_ 人権という意見があった。ただし、反対派の親にとって、「それはあくまで知的障害 
が比較的軽い他の人の話しで、うちの子には p7701． 婚姻関係はない」という。実績があ 
ればそれに合わせて制度も変わっていくとは思うが、それまで土壌が十分でないところで 
は、わが子を冒険させられないというのが親たちの本音であった。 
 
６）支援者  
２２６～２３３ＴＵ／３８０～４２３ＴＵ／５０９～５２５ＴＵ(計６９ＴＵ) 
親たちが期待している e399．+ 詳細不明の支援と関係（誰か）は、今の段階では、 
e340．対人サービス提供者でも e360．その他の専門職（ＳＷなど）でもなく、e310．家 
族（きょうだい）や e315． 親族でもない。「今はいないじゃない。ケースワーカー 
e360．- その他の専門職（ＳＷなど）だってちゃんと育ってない」「結局 e310． 家族 
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知的障害 将来の支援者
隣人e325.○
詳細不明のコミュニティライフ・
社会生活・市民生活
p999.○_
詳細不明の支援と関係（誰か）e399.+
知的機能b177
隣人との非公式な関係p7501．○_
危機への対処a2402._‐
動物の世話a6506.○+
ゴミ捨てa6405.○+
人権p940.○_
その他の基本的対人関係
（頼む・助けを求める）
p7108.○＋
その他専門職（SW)（教師）e360.×
対人サービス提供者e340.×
家族e310.×
親族e315.×
その他の主要な生活（住まい
方の選択）p898.
 
図 3-39 関連図 D7 将来の支援者 
 
（親）がやってるわけじゃないもの、素人なのよ」という言質の中には、e310． 家族 
（親）が最高の支援者であるという自負もみえ、現存の支援者に対しての期待度は高く 
ない。しかし、求められる支援については「家族や先生のような教えるとか監督するよう 
な上から目線じゃない支援ができる人」という言葉からわかるように、親自身の子どもへ 
の支援についての反省も自覚されていることがわかる。「その人たちが緩やかにチーム組 
んでてくれたら最高」だという。 
地域＝e325．+ 隣人の重要性も語られた。日頃、犬の散歩＝a6506．○+ 動物の世話や 
a6405．○+ ゴミ捨てなど、近所の仕事を任せていることで、知らないうちに母親よりも 
知り合いが多かったりすることがあり、「昔から地域・地域って言われたけどピンとこな 
かったけど、今ようやく地域のつながり＝p7501．○_ 隣人との非公式な関係って大事 
だなってわかってきた」。危険な行動をしているときには注意してくれる e325．+ 隣人が 
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いる等、地域が守ってくれる面も感じる。地域とのつながりをもったうえで、e399.+  
詳細不明の支援と関係（誰か）の支援を受け、e310． 家族（親）の支援から離れること 
が、p898． その他の主要な生活領域（住まい方の選択）よりも大事なことではないかと 
語られた。その充実によって、豊かな生活や守られた生活＝p940． ○_ 人権ができる気 
がする。 
p7501．○_ 隣人との非公式な関係が増えることは大切であるが、それはそもそもその 
子がもっている能力にも左右される。「困ったら人に頼める」「イエス・ノーをはっきり 
言える」というコミュニケーション能力＝p7103 ．○+ その他の基本的対人関係（頼 
む・助けを求める）が問われる。それはｂ117．知的機能に比例するものでもなく、むし 
ろ高いがゆえに「恥ずかしくて人には聞けない」という気持ちもでてくることもあるので 
はないかと語られた。 
 
７）意思決定  
５４６～５９２ＴＵ／４８６～５０８ＴＵ／５２６～５４５ＴＵ（計９０ＴＵ） 
何かを選ぶこと・決めること＝a177．_- 意思決定について、子どもに任せておけない 
と思う気持ちはある。子どもは２０歳＝pf． 年齢を過ぎ、自立という言葉は知らなくて 
も自分を大人だとは思ってる。「だから『何でもできる』っていうの。『ママは来なくてい 
いわ』とかいうのよ。でも無理なの、うちの子には。だから『そうね、でも今日は一緒に 
行こうかな』とか言って一緒について行くの。そしたら『そうね』っていうのよ」 
日常で何を選択するかということにもそうした面が現れている。たとえば、p9208．  
その他レクリエーションとレジャー（テレビ視聴）では、夕方の子ども番組などを「子 
どもっぽい」番組だということは承知しているらしいが、実際にはつい真剣に見ているこ 
とがある。頭で理解している「大人」と行動に現れる「大人」にギャップがあるのが障害 
＝b117．- 知的機能のゆえである。e310．  家族（親）は、そういうわが子をみて、つ 
いテレビを消してしまったり、「そんなの見るのをやめなさい」と注意してしまったりす 
る。それを教育的指導ととるか、過干渉ととるか判断が分かれた。逆に、性的場面がある 
ようなドラマ等、「大人」の番組についても、見せるか否かで親側にある迷いが語られた。 
「やだ～」などと言いながら観ている子に対して、「性教育にもなるし、いいかな」と見 
てみないふりをしているという話もあった一方、「見せないほうがいい」という判断でテ 
レビを見せる時間帯を制限している家庭もあった。テレビ番組の選択の他、p9200． 遊び 
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（ゲームやシャボン玉などの遊び）の選択や付き合い＝p750． H 非公式な社会的関係の 
選択まで、さまざまな選択について、e310．  家族（親）の意向が少なからず働いてい 
ることが語られた。 
知的障害 意志決定
意思決定a177._‐
家族e310.
その他レクリエーションとレ
ジャー（選択）
p9208．_‐
判断b1645.‐
悪意のある人との関係p798．_‐
その他の気質と人格（他人の
目を気にする・恥ずかしさ）
b1268.‐
主観（自立心）pf．
その他レクリエーションとレ
ジャー（テレビ視聴）
p9208．
遊びp9200．
非公式な社会的関係p750．
 
図 3-40 関連図 D8 意志決定 
  
８）離家のタイミングと親との関係 ３０６～３３２ＴＵ（計２７ＴＵ） 
また、e130．家族（母親）として「子どもが学生の頃にはもっと早く親離れしてほ 
しいと思っていた」が、卒後、子どもにグループホーム体験等をさせたときに「おうち 
が一番。ずっとここにいてあげる」と言われて嬉しかった、「彼女といると楽しいのよ、 
今」と、子どもとの距離が近くなってきていること＝p7201．○+ 親との関係を感じると 
いう話があった。それは、きょうだい等に手がかからなくなり、母親に時間的な余裕が 
出てきたことで精神的にも余裕がでてきたことや、卒業したこと＝p8203．学校教育の修 
了により、学校時代には気になっていた「評価」が気にならなくなって、子ども自身を見 
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知的障害 離家のタイミングと親との関係
学校教育の修了p8203．
その他の生活領域（住まい方
の選択）
p898.
その他の生活領域（離家）p898.×
家族（母親）の態度
評価が気にならない
余裕がある
e410.+
家族（きょうだい）：独立e310
親との関係p7601．○+
 
図 3-41 関連図 D9 離家のタイミングと親との関係 
 
られるようになってきたことが理由として挙げられた。「親の方が手放せなくなっちゃっ 
た」。  
 ただ、いつか手放すなら、タイミングとしてはきょうだい e130．  家族（きょうだ 
い）の離家や結婚と同時または少し遅れてという時期がよいのではないか。「お姉ちゃん 
のように」と憧れでステップアップするというのはこれまでのパターンだし、親として 
も考えやすい気がしている。その時期に、グループホームなどの p898. ○ その他の生 
活領域（施設等の体験入居）をさせて、一緒に選びたい。 
 
９）親くらいしかしない余暇支援 ４２４～４８５ＴＵ（計６２ＴＵ） 
親亡きあとの支援者として e399.+ 詳細不明の支援と関係（誰か）に期待することと 
して、p920．レクリエーションとレジャーのような「してもしなくてもいいこと」につい 
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知的障害 親くらいしかしない余暇支援
レクリエーションとレジャーp920．
家族（親）：レクリエーション
とレジャーの支援
e310.×
詳細不明の支援と関係（誰か）e399.+
情報の獲得a132._‐
自分の時間の管理a2305._‐
経済的自給（資産）p8700．_‐
詳細不明のコミュニティライフ・
社会生活・市民生活（離家）
p999.
その他の主要な生活領域（問
い合わせ・申し込み）
p898._‐
 
図 3-42 関連図 D10 親くらいしかしない余暇支援 
 
ての支援がある。 
現在親元にいる状況では、たまたま経済的＝e165．+  資産にも、親 e310．+  家族 
（親）の意識的にも「できる環境」であればできるが、「できない環境」の家庭も社会に 
は圧倒的に多くあり、「障害児の環境格差ってものすごいよね」という。土日に退屈しない 
くらい予定＝p920． レクリエーションとレジャー（外出）が入っている子もいれば、一 
日中 p9208． その他のレクリエーションとレジャー（テレビ視聴）している子もいる。こ 
のグループはみな親が熱心だが、そうではない家庭の子には無料で参加できるイベントの 
情報さえも届かない＝a132． _- 情報の獲得。e310．+家族（親）；レクリエーションとレ 
ジャーの支援が、a132． _- 情報の獲得をし、選択したり、手配したり＝p898．その他の 
主要な生活領域（問い合わせ・申し込み）しなくてはならないのが、今の仕組みだからか 
らだ。 
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しかし、親から p898．その他の生活領域（離家）したときに、日常生活を支援してく 
れる人＝e340．対人サービス提供者がいたとしても、「しなくてもいいこと」にまで配慮 
してくれるかどうかは疑問である。もしかしたら親元を離れるかもしれないときのため 
に、e310．+ 家族（親）レクリエーションとレジャーの支援は、これから余暇の支援を 
少しずつ減らしたり、自分の給料や年金の範囲でできることに変えていかなくてはなら 
ないかもしれないという話にもなった。そしてそれは、現段階のこのグループの母親た 
ちにとって、好ましい変化ではない、「仕方なく、そうせざるを得ない」ことであるとい 
う語りが中心的だった。 
 
10）悪意のある人との関係とセクシャリティ ５９３～７６３ＴＵ（計１７１ＴＵ） 
また、近づいてくる人＝e345．- よく知らない人に対しては、「男の人を信用しちゃだ 
めよって言ってるの。彼女の知的レベル＝b117．- 知的機能では、いい人と悪い人の判 
断 b1645．- 判断が分かんない＝P798．その他の対人関係（悪意のある人との関係）っ 
知的障害 悪意のある人との関係とセクシャリティ
恋愛関係p7700.○_
対人関係における身体的接触p7105.○意思決定a177.○_
判断b1645.‐
その他の対人関係（悪意の
ある人との関係）
p798．_‐
家族（親）：アドバイスe310.＋
教師：アドバイスe360.‐
デートするnd.
知的機能b117.-
その他の精神機能（恥ずか
しさ）
b1268.-
性的関係p7702.
自分の行動の管理a250._- 一対一での会話
ｐ3503．○_
メディアサービスe5600.+ 
図 3-43 関連図 D11 悪意のある人との関係とセクシャリティ  
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て。」という。 
最近は、施設の職員からセクハラを受けたという報道＝e5600．+ メディアサービスが 
あったので心配だし、ひとまず「男性はだめ」と「刷り込んでいる」＝e310．+ 家族 
（母親）：アドバイスという発言もあった。一方で、（p7701．×_ 婚姻関係はしてほしく 
ないものの）男性との p7700．○_ 恋愛関係くらいはいいかもしれないと思う親にとって 
も、心配なのは「盛り上がりかた」である。「恥ずかしい」や「世間の目を気にする気持 
ち」＝b1268．- その他の精神機能（恥ずかしさ）がないため、公衆の面前で p7702．○-  
性的関係に及んでしまったり、a250．×- 自分の行動の管理ができないことが問題であ 
る。 「妹なんか、コンビニのまえに座ってたりするんだろうけど、わかんなきゃいいけ 
ど。仕方ないし。けど見えちゃうとね。」と、健常の妹への対応との違いを指摘した。 
一方で、長電話したり＝p3503．○_ 一対一での会話、「ちょっとデートしてチュー＝ 
p7105．○_対人関係における身体的接触しちゃったり」というくらいの p7700．○_ 恋愛 
関係をほほえましくみている母親もいた。この母親は、「彼にぎゅって＝p7105．○_ 対人 
関係における身体的接触してもらいたいという気持ちはあって当たり前と思う」と言い、 
「火遊び的な恋とか、片思いでも思い切りはじけるような恋。本当は経験させてやりたい 
な」と思っていることを語った。 
その母親からみれば、e360．× その他の専門職（教師）や多くの支援者は「触ろうと 
する男性には「嫌」と言いなさい」とは教えるが、本人が触られるのを嫌じゃない場合 
はどう教えたらいいかを問うと、皆黙ってしまうという。親としては「こういうデメリ 
ットもあるよ」と危険性も教えたうえで、本人の気持ちも尊重したいと考えている。 
 
６－３．Ｄグループのディスカッションのまとめ 
ディスカッションは以下のようなテーマで構成された。 
 
書くことなど苦手なことが多いのに煩雑な役所の手続き 
さまざまな自立の形が許容されている社会における、離家しない自立 
できないこと（思考、将来設計等）が多いゆえに難しい一人暮らしと施設入所への不安 
婚姻関係：子育て能力がないことによる反対とモチベーションが向上するとする賛成 
社会の障害者観の変化とわが子 
家族のように「監視」せず「見守り」ができる支援者と見守ってくれる地域の必要 
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自立心と親の意思決定支援 
きょうだい等との関連による離家のタイミング 
親にしかできない「してしなくてもいい支援（余暇支援など）」 
性的関係への嫌悪と「いろんな恋愛」からの幸せ感 
 
このグループは、婚姻関係にしても離家にしても意見がはっきりと分かれた。子育ての
能力（「母性」）、先のことを見越した将来設計能力、ヘルパーさん等を采配することのでき
る力などの不足によって一人暮らしは難しいが、現存する施設では現在親がしている支援
（一緒にスポーツジムに行く、興味ありそうなイベントをみつけて申し込む、海外旅行に
連れていく等）がほとんどできないだろうと思われるため「かわいそう」な気もする。家
族のように考えてくれて、何もかも任せられる素晴らしい支援者か伴侶がいればいいが、
それも望めないので、親ができるうちは一緒に楽しみたいという意見が熱心に語られた。 
子どもたちには恋愛も結婚も何でも「普通の人と同じに」経験させたいという母親たち
は、経験することで伸びる力があること、何より本人が望んでいることをさせてやりたい
という気持ちを語った。両者の意見が一致することはなかったが、現代社会の結婚観・自
立観は多様になっており、どんな形でも許されるのではないか、それぞれのあり方が模索
されるべきであることには全員がうなづいた。また、年金等の手続きの煩雑さ、役所の案
内の不親切さ、社会の悪意のある人や施設内性的虐待のニュースなど、社会の側にある「障
害」に気づき、これを変えていかないと子どもたちの生活が向上しないことが指摘された。 
 
７．グループディスカッションの流れを振り返って 
 本項では、グループごとにディスカッションの流れを関連図にして示した。 
ディスカッションは、どのグループも同じように、倫理ガイドに始まり、「脱家族」 
についての２分程度の説明を含む趣旨説明のあと行われた。しかし、本節で示したよう 
に、ディスカッションは４グループがそれぞれにまったく違う話題から始まっている。 
どのグループも、調査者が特に促すことをせずともディスカッションが滞りなく進行し 
ており、まさにリアルグループのダイナミクスが見事に現れたディスカッションであっ 
た。このことは、ディスカッション終了時に調査者に語られた、以下のような参加者の 
言葉からもうかがわれる。 
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    自立とか自己決定とか、もう考えなくちゃと思いながらなかなかまとま 
らなかったから、誘われた時から今日はなんかまとまるかなって思ってた 
の。みんなの意見聴いて、なにがとは言えないけど、何かがまとまった気 
がする。              （C グループ参加者 A 発言） 
 
 ディスカッションでは、一人の発言に対して、反対意見や賛成意見だけではなく、時に 
は諌めるような、時には励ますような発言もあり、ディスカッション後の互恵性が確信さ 
れるものでもあった。さらに、リンキング作業及び関連図の作成作業の中で、ディスカッ 
ションでは、非常に示唆に富む重要な発言が会話に埋没し、聞き逃がされていることも発 
見された。本項は「話しの流れ」を追うことを目的としたため、こうしたディスカッショ 
ンにつながらなかった一言程度の発言には言及していないが、これを次項以降で紹介する。 
 
８．ディスカッション後の聴きとり 
 ディスカッションのグループは、リアルグループであったため、ディスカッション後も、 
折に触れ、「ディスカッションの続き」のような会話があり、それらの発言はディスカッ 
ションの分析に少なからず影響を与えた。また、あくまで補足的な聴きとりとして「ディ 
スカッション直後のリアルグループ内の会話」「ディスカッション後、翌日以降のリアル 
グループ内の会話」、「電話等によるディスカッション発言の補足的な追加の質問」の聴き 
とりを行った。それぞれ、録音はとらず、メモを残した。メモに残した会話文をそのまま 
使用する場合には、本人に承諾を得て分析の参考にし、本文中に活かした。 
 また、2015 年 2 月に全員にあてて「質問」を郵送し、19 名中 16 名の回答（うち 1 名は
電話による回答）3 名の無回答（うち２名は住所不明で返送）だった。以下はその結果で
ある。これらの回答は、考察の際の参考にした。 
 
 アンケートの結果 
 １．ディスカッション前に「泣きながらでも親不孝を詫びてでも、親の偏愛を蹴っ飛ば
さなくてはならないのが我々の宿命である（横塚）」を紹介したことを覚えていますか 
        覚えていない（８）  覚えていない（７）  無回答（１） 
 覚えていると回答した方は、そのときにどのように感じたと覚えていますか 
  ・子どもの立場からすればそんな風に思うのかなと感じた 
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  ・全ての障害者に該当するのかと疑問に思った。親からの愛情はたとえ偏愛でも見捨
てられた子どもよりははるかに幸せだし。その中で自立を訴えていくのは個人に認め
られた当然の権利だと思った。 
  ・親の思いと本人が一人の人間として感じていることがこんなに差があるんだと思っ
た。身体障害の方は自分の考えや思いをそのままきちんと考えて表現できるからこん
な表現になるのかなと感じた 
  ・言葉が強くてショックだった 
  ・そんな風に考えられる子であること自体がすごいと思った。うちの子には無理だな
とすぐに思った。 
  ・仕方のない考えだと思った。自分も早く親の拘束から逃れたいと思っていたので、
それは障害のあるなしではなく当たり前の感情だと思った。ましてや、身体障害者は
何もかも指示されてやることが多いと思うので、親の存在は苦しいものだと思う。 
 
２．この日以前に、そのような考え方を聞いたことはありましたか 
         あった（３）   なかった（１３）   
 あったと回答した方は、どんな風に聞いていましたか 
  ・脳性マヒの助成が一人で自活するという新聞記事 
・本人の意思を聴かず、生理をとめるような手術をするようなことがあるという記事 
・子どもが 3～5 歳の頃、療育の先生が明るく笑い飛ばすように教えてくださった 
・同じころ、近所の身体障害者の方が独り暮らしをしていて、親から無理にさせられ
ていた訓練等がつらくて、親の思いが迷惑だったと話していた。 
 
３．この日以前に、身体障害者の団体が脱家族の主張をしていることを知っていましたか 
         知っていた（１） 知らなかった（１４） 無回答（１） 
 
４．横塚氏の言葉について、あれから数年たってどう思いますか。お子さんたちも成長さ
れて、その間にいろいろあったと思うので、何か思うところがあれば教えてください。 
   （以下、筆者要約） 
  ・知的障害のない人は自分の考えがあるのは当然だが、「親は協力してもらえる存在」
として認識し、親は子どもにも人権があることを忘れてはいけないと思う。知的障害
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のある子の場合は、 
  本人の意思を確認することが難しく、親としてどう距離をとるべきか悩んでしまうが、
「本人を手助けできるのは親だけではない」という自覚を持っていることが大事だと
思っている。 
  ・子どもは昨年自分から希望してＧＨに入居した。弟が後押しになる言葉をかけてく
れたことがきっかけになったようだ。本人をみているとまだまだ甘いことも多く、し
つけが十分ではなかったとも思うが、親の子離れも徐々に必要かと思っている。木の
上で見つめることが親の役割だと思っている。 
  ・独り立ちさせなくてはと思っている。今年中という区切りをつけた。蹴飛ばされた
くはないが、そうしてもらわないと困るとも思うので、自立生活アシスタントについ
てもらって支援してもらっている。 
  ・年をとればとるほど、親の子離れが困難になっている。おやにとっては適切ではな
いという選択でも本人の意向は大切にしなければと思っている。今は、本人・親・第
三者で話しをしながら進めている。障害があってもなくても、親が迷ったり（子離れ
できずに）悩んだりするのは同じかもしれない。 
  ・親を蹴飛ばせずに依存している子どもは多いと思う。親は子が自立しようとしてい
る時にはそれを拒んではいけないと思った。 
  ・就職してから荒れた時期があったが、親の介入によっておさまった。自分の意思が
伝えられないということの難しさを知った出来事だった。今でも、見守り支援がなく
ては難しいと強く感じている。 
  ・パラサイトなどが多い中で、親を「蹴飛ばす」というのは、言葉は悪いけど自立し
たいと強く思う気持ちで、心強い言葉だと思う。私としては、まず出ていく社会が受
け入れてくれるものであることを願いつつ、「泣きながら（ここは大事）」蹴飛ばして
くれる子に育ってほしいと憧れている。 
  ・蹴飛ばされる準備は相変わらずできていない。ただ、今は障害があるなしにかかわ
らず、誰もが感じることなのだろうとこの言葉を受け止めている。 
  ・子どもは親を追い越したいと思うものなので誰にでも当てはまる言葉だと思うが、
知的障害者にはその気持ちをちゃんと現わすことができないので、反抗という形でも
それが表現のひとつなのだと肝に銘じる必要がある。 
  ・蹴飛ばされたと思う間もなく、いつの間にか独り立ちしていた。自由を満喫してい
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るように見える。親はある程度距離を置くべきなのだろうなと感じている。 
  ・障害のある子の親はある程度、蹴飛ばされているのだと思う。蹴飛ばしていること
を自覚していてくれないと親はつらい。逆に親が蹴飛ばしたっていいじゃないかとも
思う。 
  ・前には、なるほどと思っていたが、今、自立させる親が周囲に増えてきて、いろい
ろな例を聞くと、わざわざ「泣きながら」蹴飛ばすなら蹴飛ばすこともないのでは？
と思う。なんだか、無理に自立させようとして親も子もストレスになってる人もいる。 
  ・グループホームに入ってもいろいろなトラブルがある。それでも本人は帰りたいと
言わないので自立したかったのだなと思うが、実はそれしかないと思っているだけじ
ゃないか、幸せじゃないのなら他の選択肢もあるのにと思うと、いつ親が口を出すべ
きなのか迷っている。 
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第 4 節 コード関連図に見る母親の障害観 
 本節では、前章で示した通り、エクセルデータをコードナンバーの入力された列を優先 
に並べ替えることで、あるひとつのコード（例えばコード X）がリンクされた TU を 4 グル 
ープ分全て取り出し、さらに、当該コード X にもっとも多くリンクされているコード（例 
えばコード Y）や、特別に特徴的なリンクをしている（コード Z）など、特定のコードとの 
関連図（「コード X とコード Y との関連図」又は「コード X とコード Z との関連図」）をま 
とめた。 
 まず最初に b117.知的機能をコード X とし、その後コード X と関連の深かったコード Y 
やコード Z を次のコード X とする形で、数珠つなぎにつなげていった。その結果、コード 
XYZ に選択されたコードは、図の通りである。 
 
知的機能b117．
婚姻関係p7701．
他者援助（子育て）p660．
その他の気質と人格の機能（恥）b1268．
意思決定a177．
報酬のある仕事p850．
恋愛関係p7700． 性的関係p7702．
その他のコミュニティライフ（住まい
方の選択）（離家）p998.
その他の他者援助（かすがい）（癒
しp6608．
スティグマとしての恥ずかしさnd．
家族（親）の支援e310．
社会的規範・慣行・イデオロギーe465．社会的態度e460．
詳細不明の支援と関係（誰か）e399.
自分の障害を知るnd．
責任への対処a2400
  図 3－44 主要コード関連図の流れ 
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１．ｂ117 知的機能（⇔ p7701 婚姻関係） 
 本論は「知的障害のある子ども」についてのディスカッションであることから、ほぼす 
べての TU が b117．- 知的機能が低いを前提とした語りなのであるが、リンキング作業は 
「障害がある」という言葉などで言語化されたものだけを b117．知的機能コードにリンク 
した。「知的に低い」「知的に重い」「IQ が低い（具体的な数字を含む）」「知能がない」、ま 
たは「知的に高い」「レベルが高い」「障害が軽い」「軽度」という言葉である。例えば、以 
下のような語りでは、「35 っていう数字」が b117．- 知的機能が低いにリンクされた。 
 
    うちの子の知的っていうのが 35 なんですよ。35 っていう数字。だからど 
うっていうことじゃないんだけれども、それだと、どう社会の体制が整った 
としても「冗談じゃない、やめてくれ」っていう感じが本音なの。 
                         （D-155） 
 
b117．知的機能がリンクされた TU は、以下の数あった。 
 
  表 3－13 b117 知的機能を含む TU 
  
b117．- 知的機能が低いの関連図でも、b117．+ 知的機能が高いの関連図でも、参加コ 
ード p7701．婚姻関係が関連付けられている TU が多かった。 
 図 b。117-は、b117．- 知的機能が低いと p7701 婚姻関係が使われた TU をまとめた関連 
図であり、図 b。117+は、逆に b117．+ 知的機能が高いと p7701 婚姻関係が使われた TU 
をまとめた関連図である。ただし、 b117．+ 知的機能が高いと評価されているのは、他 
のディン参加者の子どもや、話しの中に出てくる人についてであり、自分の子どもにつ 
いて「知的に高い」と評価した母親はいなかった。 
b117．- 知的機能が低いまたは b117．+ 知的機能が高いと p7701．婚姻関係が関連付け 
られている２つの関連図の違いは、 b117．- 知的機能が低いの関連図では、b117．-知的 
機能が低いコードと p7701．-_婚姻関係はさせられないコードが直接結び付き、あいだに 
 学生男子 学生女子 卒後男子 卒後女子 
b117.を含む TU 数 ２１／５４９ １１／６１６ ８／１０３４ ４７／８０１ 
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知的障害
b117 知的機能－とp7701 婚姻関係
知的機能b117．- 婚姻関係p7701．×_
社会的態度e460．＋
社会的規範・慣行・イデオロギーe465．＋
 
図 3－45 主要コード関連図①（ b117－（知的機能が低い）と p7701．婚姻関係） 
知的障害 b117知的機能＋とp7701 婚姻関係
知的機能b117．＋
意思決定a177．○+
話すa330．○+
恋愛関係p7700．○_
婚姻関係p7701．○_
判断b1645 ．-
社会的態度e460．＋
社会的規範・慣行・イデオロギーe465．＋
報酬のある仕事p850．○+
他者援助（子育て）p660．_＋
 
図 3－46 主要コード関連図②（ b117．+（知的機能が高い）と p7701．婚姻関係） 
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他のコードが入っていないが、b117．+知的機能が高い関連図では、b117．+知的機能が低 
いコード p7701． _＋婚姻関係の能力があるコードのあいだにさまざまなコードが存在す 
ることである。 
b117．+知的機能が高い関連図では、b117．+知的機能が高いコードが、b1645．+判断力 
がある、 a177．_+意思決定能力がある、a330．++ 話すことができるなどのコードとつな 
がり、それらが p850．++ 報酬を伴う仕事ができる（している）や p660．_+ 他者援助（子 
育て）ができるというの能力の評価につながり、結果として p7701．_＋婚姻関係の能力 
があるや p898．_＋ 独立する（一人暮らし）につながっている。b117．- 知的機能が低 
いコードが直接 p7701．-_ 婚姻関係はさせられないコードにつながっていたことに比較す 
ると、因果関係を明確にした論理的な展開をみせていることがわかる。 
ここで重要なのは、母親たちは b117．- 知的機能が低い＝p7701．-_ 婚姻関係はさせら 
れないのときには因果関係をあえて示さず、乱暴に「知的障害なんだから結婚は無理」と 
結び付けているということである。筆者も含め、その意見に反対の母親たちから「なぜ？」 
という質問は出ているが、明確な理由を示さないのがこの意見の母親たちの特徴である。 
b117．+ 知的機能が高い関連図をみれば、母親たちが b117．- 知的機能が低い＝p7701． 
-_婚姻関係はさせられないと考える因果関係も説明できるだろうと思われるため、母親た 
ちは「論理的に説明できなかった」のではないことがわかる。では、なぜ理由を示さない 
のか。 
「説明できなかった」のではなく、「説明したくなかった」のではないかとは考えられな
いだろうか。母親たちは、マイナスのインペアメント b117．知的機能と参加コード p7701．
婚姻関係をつなげることに若干の抵抗を覚えており、堂々と因果関係を説明できるほど
「正しい主張」ではないと感じているのではないだろうか。自身が b117．- 知的機能が低
い＝p7701．-_ 婚姻関係はさせられないという医学モデル的障害観をもっていることに、
母親たちが倫理的ジレンマを感じているからこそ、その理由を明確に示さなかったのでは
ないだろうかということである。 
「背景知の一致」手続きがなければ、もしかしたら違ったのかもしれない。つまり、b117．
- 知的機能が低い＝p7701．-_ 婚姻関係はさせられないという構図が、「背景知の一致」
で説明した障害当事者グループから否定される医学モデル的障害観に基づいたものである
ことを母親たちが察知していた。多くの母親が「この日まで脱家族を知らなかった」と答
えているにも関わらず、ほんの数分の脱家族の説明だけで、母親たちに社会モデルの志向
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性が伝わっていたということでもある。「脱家族」は知らなかったにしても、母親たちの障
害観にすでに社会モデルの考え方が浸透していたことを示唆する証拠とは言えないだろう
か。それは、e465.社会的規範・慣行・イデオロギー（知的障害者の結婚や自立について
の世論）を意識した母親の以下のような語りからも読みとれる。 
 
   昔はともかく、今はもう、そういう世の中だって思うし、だから、できる 
人の結婚は、大いに結構なのよ。けど、とにかくうちは知的に（結婚は）だ 
めなの。                     （B－233） 
 
世論を意識し、本論の立ち位置を理解しつつも、敢えて乱暴に「知的障害なんだから結
婚は無理」という医学モデル的発言をするのは、リアルグループゆえの開放性ともいえる
し、その意見が、因果関係を示して意見を戦わせるには分が悪いが、それでも譲れない確
固たる意見であるということを示している。 
 一方で、知的機能が高い→できることが多い→仕事や子育てができる→結婚できるとい 
う流れの語りでは、その結果として e465.社会的規範・慣行・イデオロギー（知的障害者
の結婚や自立についての世論）が変化するとしている。以下は、「結婚できる知的に高い子
たち」について語った直後の語りである。 
 
    そういうふうになっていって、そういう子たちが増えることによって、社 
会もまた変って行くもんね。            （D－326） 
 
前述したように、b117．知的機能に言及した TU においては、結婚生活を成功させるこ 
とで世の中の障害観をも変える存在として語られているのは、ディスカッション参加者自 
身の子どもではなく、あくまでも「知的に高い他人の子ども」である。しかも、そうした 
存在は、決して自分の子どもの将来の「理想」や「目標」になるわけではなく、あくまで 
も他人事として語られていることが特徴的である。 
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２．p7701. 婚姻関係（⇔p850.報酬を伴う仕事／p660 他者の援助（子育て）） 
 
 p7701． 婚姻関係コードがリンクされた TU は、以下の表のような数であった。 
  表 3－14 p7701.婚姻関係を含む TU 数 
 学生男子 学生女子 卒後男子 卒後女子 
p7701.を含む TU 数 ４７／５４９ ６６／６１６ ５２／１０３４ １８９／８０１ 
 
これらの TU には、男の子どもの場合には p850．報酬を伴う仕事のコード、女の子ども 
の場合には p660 他者の援助（子育て）のコードが多くリンクされており、社会のジェン 
ダー意識が強く現れた結果となった。意外であったことは、関連コードに p7700．恋愛関 
係がそれほど多くなかったことである。本ディスカッションで、母親の関心は、婚姻の「前 
提条件」としての就労や子育て能力のほうに集中しており、自然な流れとしての「恋愛～ 
婚姻」ということにはあまり向いていなかったということがいえるだろう。  
p7701． 婚姻関係については、各グループで活発な意見交換がなされたが、特徴的だっ 
たのは、４グループ中３グループ1で「子の結婚容認派」と「子の結婚拒否派」が対立し 
議論し、結果的にどちらも自説を曲げるには至らなかったことである。 
まず、「良いも悪いも、（結婚は）していいのが当たり前だよね。守られるべきコトだと 
思う（D-82）」という言葉に現れているように、結婚容認派の母親にとって、子どもの結婚 
は（可能性として）「当然のコト」であり、中にはそもそもそれが議論の俎上に上がること 
さえ想定していなかった母親がいた。この発言をした母親は、ディスカッション後の個別 
インタビューで「（母である）自分がうんぬん言うことではなくて、当たり前に本人に保障 
されるべき人権だと思っていた」と語っており、D-82 で語られた「守られるべきコト」は、 
                           
1 C グループでは、明確な結婚拒否派はいなかった。 
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知的障害 ｐ7701.○婚姻関係 容認
動機づけb1301．＋
婚姻関係p7701．○_
家族（母親）：結婚容認e410.
他者の援助（子育て）ｐ660.○‐
セルフケア・家庭生活a5/a6.＋
対人関係・主要な生活領
域・コミュニティライフ
p7/p8/p9.
＋
経験（人から聞いた結婚し
たカップルの話）
ｐｆ．
社会的規範・慣行・イデオロギーe465．
保健の専門職（医師）e355．
対人サービス提供者（事業所職員）e340．
人権p940.○
誰か（支援者）e399．
報酬のある仕事p850．○＋
さびしくないｐｆ．
家族（母親）：夫婦の支援e310.
図 3－47 主要コード関連図③（ p7701．婚姻関係容認） 
 
p940． ○人権にリンキングした。また、e465．社会的規範・慣行・イデオロギーの変化 
が知的障害者の結婚を後押ししていると感じている母親もいた。「世の中もそんな感じにな 
ってきたし、ならさせてもいいかな（C-558）」という言葉に代表されるような「感じ」を 
社会に対して抱いている母親は少なくなかった。このように、「わが子の結婚容認派」の主 
張は、「知的障害者の結婚は、保障されるべき人権である」もしくは「世の中が認めている」 
という前提があるため、「なぜ結婚していいか」ではなく、「結婚するとどのようなメリッ 
トがあるか」を力説することになる。    
 
子育ての能力だって最初からはないよ。けど、かわいいって思って一生懸 
命育てるから育てる方も育つのかなって思うよ。家族のためにって働く気に 
もなるんだしね。                （D-206/207） 
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    好きな人と一緒に暮らせるって、それはすごい幸せの土台だと思う。モチ 
ベーションがあがるよね。それはできたらあの子にも経験してもらいたい。 
（D－267） 
 
一方、わが子の結婚に反対する拒否派は、１．で述べたような b117．‐知的機能を直 
接の理由として p7701．婚姻関係を反対するもののほか、p7701．婚姻関係をもつには p660． 
他者援助と p850．報酬のある仕事の能力が必要だと考えている意見が多かった。 
 
やっぱりどういう子でも結婚するっていうのは、ふつうの人でもそうですけ 
ど、やっぱりできるっていう条件、線があると思うのね。 （D-90） 
  
 結婚って、日常のいろいろ決めるのだって、考えるのだって、将来のこと 
を考えて子どもの教育するのだって、それは難しいことなの。責任もとれな 
いでしょ、経済的にお給料なきゃ無理でしょ。      （A-415） 
 
これらの TU には、 a177．＿－意思決定  a163．＿－思考  a1631．＿－推測する  a2400．  
＿－責任の対処  p850．×＿報酬のある仕事のコードがリンクされている。これらの活動
制限や参加制約が、婚姻関係を難しくするという流れで語られているのである。特に、
p660 ． ＿－他者援助については、「自分のこともろくにできないのに」と子育てだけ
でなく、パートナーへの援助も「できない」＝能力が低いことが p7701．×‐婚姻関係を
認められない理由としてどのグループでも語られた。 
 
普通に人生歩んでいくと、病気とかで死ななかったら私たちと同じように 
老いていくじゃない。どっちかがどっちかの面倒みていくことになると、そ 
ういう責任だってでてくるじゃない。それだけの能力ないもん。自分だけで 
も大変なんだから。                   （A-398） 
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知的障害 ｐ7701. ×婚姻関係 拒否
婚姻関係p7701．×‐
家族（母親）：結婚拒否e410.
他者の援助（子育て）（パー
トナーの援助）
ｐ660.×‐
セルフケア・家庭生活a5/a6.＋
経験（人から聞いた結婚し
たカップルの話）
ｐｆ．
社会的規範・慣行・イデオロギーe465．
対人サービス提供者（ヘルパー）e340．
報酬のある仕事p850．×＿
家族（母親）：夫婦の支援e310.
意思決定a177._‐
思考a163._‐
推測するa1631._‐
責任の対処a2400._‐
知的機能b117．‐
子どもとの関係（母性）p7600．_－
 
図 3－48 主要コード関連図④（ p7701．婚姻関係拒否） 
 
 この p660 ．＿－他者援助のコードは、子育てのコードとしてもリンクされるが、 
D 卒後女子グループでは、それが「母性」と称して語られた。 
   
  母性が育ってないの。かわいがるとか、ご飯食べさすとかそんなことじゃ 
ないじゃない、子育てって。将来どうしようとか、もっとほかにもいろいろ 
考えてあげなくちゃいけないことがたくさんあるでしょ、そういうのだよね 
                             （D-103） 
 
 障害者が子どもを育てるなんて、普通の人は考えてもないよ。恋愛してる 
ってだけで「ええ？できるの？」って驚かれるし、面と向かっては言わな 
いけど、賛成じゃないよね。                         (B-233) 
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こうした意見に対し、わが子の結婚容認派からは、「（結婚には）やってもらえるっていう 
メリットもある」や「逆に結婚することで少しはできるようになってくる面はあると思う 
」という結婚の利点を挙げる意見や、「できないこともあるけど、私よりずっとかわいが
って子どもを育てそう」という p660 ．＿＋他者援助の能力を高く評価する意見、「わた
しだって独りで完全にやりこなしてはいないのだから、やればなんとかなる」という意見
が出たが、拒否派から出た「でも、結局は独りで完全にやりこなすのは無理ってことだよ
ね」などの「できないことがある」ということには、婚姻関係容認派も含め否定する者は
なかった。 
 ただ、やはり、「子ができないことがある」ことが婚姻関係の拒否に結びつくか否かの 
差は大きい。両派の主張を描いた関連図がそのことを示している。わが子の結婚拒否派の
関連図は、活動コードなどから p7701．×－婚姻関係にマイナスの矢印が集結し、終点と
なっているが、結婚容認派の関連図は、p7701．○－婚姻関係が出発点となって、活動コ
ードにプラスの矢印がでている。結婚容認派のこの矢印は、従来の医学モデルの発想では
なく、「参加」から始まる可能性がさまざまに語られている点で、社会との関わりが本人
の活動レベルのディスアビリティも変化させるという認識であり、社会モデルを示してい
るといえるだろう。 
 
３．p660 ．他者援助（子育て）／p850．報酬を伴う仕事（⇔e330．家族（母親）の支援）  
p7701．婚姻関係のベースとなる p660 ．他者援助（子育て）や p850．報酬のある仕事
に対し、母親たちは「将来自分たちの負担になる」ことを心配している。母親たちは、子
どもの将来について「先輩たちの話」や講演会、メディアを通しての情報から推測してい
るが、これらの情報から母親たちは「もし子どもが結婚することになれば、子育てや経済
的負担は自分たち親の負担になる」と考えている。 
 
  嫌なのは、「できちゃった婚」。なんかしかたないからずるずる結婚するこ 
とになって、最初は親も反対してるから式なんかもグループホームの職員さん 
が主体でやったんだって。でも、子育ての段になったら、結局親。みてられな 
いでしょ、「じゃ、うちに住みなさい」ってなって、結局うちですき焼き食べ 
さすみたいな…。                  （D-250～253） 
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知的障害
P660他者援助／p850報酬を伴う仕事とe3１0.家族の支援
家族（親）の支援e310．
婚姻関係p7701 .×－
報酬を伴う仕事p850 .×－
その他のコミュニティライフ（住まい
方の選択）（独立）p998 .×－
他者援助（子育て）P660.×－
経験（聞いた話）pf
メディアサービスe5600
責任への対処a2400.×－
図 3－49 主要コード関連図⑤（ p660 他者援助／p850 報酬を伴う仕事と e330.家族の
支援 ） 
 
福祉は、ご飯作ったり掃除したりはしてくれるよ。子育てだってある程度は 
ね。でもさ、生まれた子になにをしてあげたらいいかとか、将来はどうすると 
か、先を見越して決めていってあげるとかそういうサポートってできないもの。 
それ全部私たちの仕事になるでしょ。ありえない。 （B-233） 
 
 メディアからの情報としては、どのグループでもテレビドラマの話題は多く聴かれた。 
2000 年前後、いくつかのテレビドラマで障害者が扱われた時期があった。「光とともに… 
(日本テレビ 2004)」「たったひとつのたからもの（日本テレビ 2004）」「ピュア（フジテ 
レビ 1996）」「だいすき！（TBS 2008）」が例として挙がった。特に、妊娠～子育てを扱っ 
た「だいすき！（TBS 2008）」は、実話をドラマ化したものとして知られたが、「あれみて 
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みんなできると思われたら困る」「あんなにうまくいくはずがない」という声があったと 
同時に、「いいな～と思って憧れた」「あそこまで支援してあげられるなら、あの子にもで 
きるかもってちょっと思った」という声もあった。ただし、親としては全面的に支援する 
「覚悟」が必要であることがその場の全員の意見として語られ、p7701．婚姻関係はその 
こと自体よりも、p660．他者援助（子育て）や p850．報酬のある仕事の不足に対する e330． 
家族の支援のほうに不安があって阻害されることがわかった。 
また、女の子どもの親と男の子どもの親双方のディスカッションで、以下のような「障 
害者の結婚の常識」が聴かれた。 
 
結婚したら、基本は嫁にくるわけだから、男のほうの負担になるわけで、う 
ちは二人の障害者の面倒をみることになる        （A-411 ） 
 
結婚させて、よろしくってあちらの親御さんにみてもらえるならそれでも 
いいのかと思うけど、責任はあっちでとってもらっても、いろんな負担はそう 
もいかないよね                    （B-250 ） 
 
結婚することによって、夫婦の「保護者」が男の子どものほうの親になる…という「常 
識」である。これについて、ディスカッションではさほど反対意見もなかった。むしろ、 
筆者が「それって、当たり前のことなの？」と質問したことに対して、「誰かが責任とら 
ないと、保護者にならないと、でしょ。施設の施設長さん？っていう話もあるかもしれな 
いけど。」と、「保護者」「責任」という言葉が語られた。 
 
   障害がある場合には、絶対にこう、（親と子の責任が）別々って考えられな 
いよね                        （C-552） 
 
   何かあると「親はなにしてる？」って言われるものね （01） 
                               
いつごろまで責任とるんだろう？ 
だから、責任とらないといけないことには手がだせないわけよ 
   20 歳になったって、保護者は保護者だよ。言い方は違ってくるかもだけど。 
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                           （B－169/170） 
 「責任」をとるならば、その範囲はわが子一人分にしたい。夫婦二人分の責任は負えな 
い。ましてや、子どもの子ども、すなわち孫の責任までは到底負えない。責任をとるなら、 
その範囲はこちらが決める、勝手にできちゃった婚をされるのは不本意であるというのが 
大方の母親の主張である。 
 
     職員さんは「結婚も、子育てもあり」っておっしゃるけど、じゃ、あな 
たいつまでうちの子の面倒みるつもり？って言いたい。結局なにかとうち 
がしなくちゃいけないっていうか、してあげたくなっちゃうでしょ。 
                         （D-190） 
 
 できちゃえば、孫はかわいいと思うよ、きっと。けど、いつまでかわい 
がってあげられるかわかんないんだよ。学費だってなんだって、あの子 
たちの収入でならぎりぎりのこともしてあげられないよ？無理だよね。 
                          （B-242/243） 
 
 母親たちがディスカッションで語った「保護者」の「責任」とは、法的な責任2を指さな 
い。むしろ、問題にされたのは自覚されている「してあげたくなっちゃう」母親自身の親 
                           
2 知的障害の成年者に対する保護者とは、「知的障害者福祉法」第 15 条の２第 1 項によれば、
「配偶者、親権を行う者、後見人その他の者で、知的障害者を現に保護するもの」をいう。 
 なお、「精神保健及び精神障害者福祉に関する法律」（その定義には知的障害も含まれる）に
よれば、保護者の義務は①治療を受けさせる義務と②財産上の利益を保護する義務であり、
「自傷他害防止上の監督義務」は法改正（1999）によって廃止された。 
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性であり、その範囲が拡大することであった。 
４． e310．家族（母親）3の支援 
 本論のディスカションは障害のある子の母親グループによるものであるため、すべて 
のコードでもっとも多くリンキングされたのが、e310 家族（母親）の支援であった。こ 
こでは他のコードとの関係ではなく、e310 家族（母親）の支援について整理する。 
 
  表 3-15 e310.家族（母親）を含む TU 
 
ディスカッションでは、母親が過去から将来にわたって障害のあるわが子に行ってい
る支援の数々が語られた。誰が何を行うかは情報として重要であると考え、本論では e310
に関しては、e310.家族（母親）；買い物の支援のように、（ ）内に「誰が」、；のあとに
支援の内容を記し、二つの情報を付加してリンキングした。母親がした支援の内容を ICF
の分類に関連付けて分類すると、表のように整理できる。 
 
 
                           
3 e310.は家族の支援と関係であり、母親以外の家族もリンクされている 
 学生男子 学生女子 卒後男子 卒後女子 
父親 ２３／２４９ １／２４９ ２２／４１４ ３８／３１８ 
きょうだい ２６／２４９ ２９／２４９ １２／４１４ １０／３１８ 
家族 ６／２４９ ２／２４９ ６／４１４ ３／３１８ 
パートナー ５／２４９ １０／２４９ ０／４１４ ０／３１８ 
 
 学生男子 学生女子 卒後男子 卒後女子 
e310．を含む TU 数 ２４９／５４９ ２４９／６１６ ４１４／１０３４ ３１８／８０１ 
母親 １８９／２４９ ２０７／２４９ ３７４／４１４ ２６７／３１８ 
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表 3-16 母親の支援内容 
１）活動と参加の支援 
情報の獲得 意思決定 スケジュール管理 食事や健康の管理 ストレス
や責任への対処 子育ての支援 対人関係の支援 進路就職先の選択 レ
クリエーションとレジャーの選択 人生設計 経済支援 急な変化への対
応 監視 保護（性被害から・犯罪から・いじめから）謝罪 事務手続き・
契約情報の獲得 保証人 
２）活動と参加の能力向上ための教育 
セルフケア 家事 性教育 マナー 障害告知 
３）精神的支援 
相談相手 話し相手 見守り ストレス緩和 
４）環境・社会への働きかけ 
支援者との連携・連絡 支援者のネットワーク作り GH や作業所の設立・運
営 地域への働きかけ 社会啓発 代弁・抗議・人権擁護 情報収集・勉強
会への出席 
 
このうち１）活動と参加の支援と、２）活動と参加の能力向上のための教育の支援につ 
いては、卒後のグループだけでなく、学生のグループでも「そろそろこっちが手をひかな 
いと」や「それはやりすぎ」などのやり取りがあり、グループディスカッションのダイナ 
ミクスの中で、全体として親からの支援を削減していく方向が示された。特に、友人関係 
や恋愛関係を「監視」するという表現は、しなくてはいられない気持ちの一方で、「本当 
はしてはならない支援」であることが自覚されていることが言語化されたものであり、 
e310 家族（母親）の支援が子どもにとってマイナスに働くこともあるということが、ど 
のグループでも語られた。ただし、１）２）の支援を解除するには「もうしなくてもいい 
というくらいに十分手を尽くした」ことが前提になっており、ある程度子どもの能力を育 
てたうえで手をひくことができると考えている母親が多かった。 
 ３）の中では、「見守り」という言葉が頻繁に使われた。「見守り」は、１）にある「監 
視」「保護」と表現されている行為と似ている。しかし、「監視」の場合は b1268.その他 
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の気質と人格（恥ずかしさ）と強くリンクされており、「本人が（生活機能のマイナスに 
よって）恥ずかしいことをしてしまわないかどうか」が主な監視対象であるのに対し、「保 
護」は p798.悪意のある人との関係や p940．人権、e460.社会的態度、e465.社会的規範・ 
慣行・イデオロギーと強くリンクしており、「（社会の偏見・差別によって）人権が侵され 
ないか、危険にさらされないか」が対象である。対して「見守り」の場合は「本人が精神 
的に安心できるように、存在する」ことが肝要になる点が異なる。「保護」機能もある程 
度は含まれるが、「監視」機能は含まれない。 
 実は母親の支援として語られたのは、「見守り」よりも「監視」や「保護」のほうが多 
かった。「見守り」は、母親が支援者に求める支援として語られることが多いコードだっ 
た。母親たちは、自分たちの行為を「監視」と自嘲気味に呼ぶのに対し、職場の職員や地 
域のサポーターが行う似た行為を「見守り」と表現した。そこには、その行為に含まれる
「障害観」が現れているようだった。つまり、「人前での恥ずかしい行為」を母親自身が 
代理して「恥ずかしい」と感じてしまい、その行動に「つい」介入してしまうようなとき
には「監視」と呼ぶが、職員やサポーターのように職業的にかかわる人は、恥ずかしさ 
を代理する感情が（無いとは言えないが）おそらく圧倒的に少なく、冷静に「見守る」こ 
とができると考えられているのである。ダーリング（Darling 1983）のいう専門家と親の 
機能の差4がここに現れているといえる。しかも、母親の言説には、自分は監視するが、支 
援者すなわち他人は監視するべきではないという意思も感じられた。 
４）については、中山（2010：74）が「わが国の知的障害者の「脱家族化介助化」が母
親たちの社会活動を中心に展開されており、知的障害者が「家族との同居からの自立」を
成し遂げられるか否かも「母親たちの取り組みに依存している」ことを指摘している。 
 本ディスカッションにおいては、1 人の母親がわが子が働く作業所の設立から運営まで
携わっていた。また、2 人の母親がグループホームの設立に何らかの形でかかわっており、
                           
4 第 1 章第 1 節既出：ダーリング（Darling 1983:143 ）によれば、専門家の価値観は、 目
標志向的・情緒的中立・普遍性・機能限定という特質をもち、親の価値観は還元主義的・
感情的・個別性・機能拡散という特質をもつ。 
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別の 3 人の母親が地域での障害者自立生活支援にボランティアとしてかかわっていた。さ
知的障害
e310.家族（母親）の支援
：環境・社会への働きかけ
家族（母親）の支援e310．
職探しp8450.×-
その他特定の一般的な社会支
援サービス（グループホーム）
e57508．
その他特定の労働と雇用の
サービス（作業所）
e57508．
一般的な社会的支援政策e5752
その他特定のコミュニティライ
フ・社会生活・市民生活（離家）
p998.×-
社会的規範・慣行・イデオロ
ギー
e465
①②
時間的な要求に従うことa2306.×- 仕事の継続P8451.○-
その他の知識の応用（選択肢
の選択）
a179.×-
 図 3-50 主要コード関連図⑥（ e310.家族（母親）の支援：環境・社会への働きかけ） 
 
らに、すべての母親が地域等で行われる学習会や講演会などに足を運び、障害福祉サービ
ス・制度について学習した経験があると答えた。そもそも障害児者支援には「（制度やサー
ビスが）無いなら（親が）作ればいい」という、前例に基づく慣習がある。本ディスカッ
ションでも、以下のような語りがあった。 
 
「じゃ、グループホームに入れなさい」っていうから「ないんです」って言 
ったら、「探しなさい」って。その次には「作ればいい」って。そんな簡単に 
はね…。                     （C-143） 
 
 簡単ではない施設立ち上げだが、実際には多くの親たちがこれまで自分たちの手で施設
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等を作り上げてきた歴史がある。「脱家族化介助化が母親たちの社会活動を中心に展開して
きた」という中山（2010：74）が指摘するところである。「切羽詰まった」状況の中で、親
たちが行動せざるを得なかった時代があったし、親たちは確かに「障害児の親としてのア
イデンティティ」で主体的に活動に邁進することがあり、それが慣習化して現在に至って
いるのだ。 
中には以下の語りのように、親がわが子が所属する作業所のボランティアとし 
 
てかかわることなどに疲弊していることを訴える声もあった。  
 
  結構しんどい仕事なのよ、子どもができないことは親がやるんだから。注文 
が多いときなんか、あの子たちのペースじゃ間に合わないし、どうしてもお母 
さん方に手伝ってもらわないと困るんですって。   （C-130～132） 
 
上記の語りに対して、「そんな 20 年 30 年続けられないんだから、どっかでたちきらない
と」と他の母親が指摘したように、「いつまで」「どこまで」という面では、親に依存した
体制をどこかで断ち切る必要があることも指摘されるようになってきている。ただ、親が
担うことで省力化される面も示唆されており、これもまた、現在に至るまで政策的に利用
されている親のパワーである。それは例えば、以下のような語りに示される。 
 
  作っていくことが必要な部分もあると思うよ。全部が全部じゃないよ、特に 
公的なところって、やっぱりある程度生活しながらこうじゃない？とかこれだと 
しんどいとかって一緒になって作っていかないと変らないし、待ってられない 
よね、うちの子に間に合わないからさ。             （C-316） 
  
この語りは、「うちの子に間に合うように」というエネルギーが、「福祉の人って窓口変 
わるし、親じゃないからさ、『変ったばかりなんで』とか、スイマセン的な人も結構いるじ 
ゃない。」という「福祉の人」にはない瞬発力となって、親の側にあることを示している。 
母親は、まず「うちの子のために」行動する。それがどんなに大きな「事業」であっても、 
あくまでもわが子の生活に直接つながる社会的活動であれば、歩くことができないわが子 
のために車イスを用意するのと同じ、わが子が通う学校にエレベーターをつけるよう要請 
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するのと似た行為であり、全国どこにでもスロープなりエレベーターなりの合理的配慮が 
なされるべきと運動をするのとは違う「個人モデル」と言える。 
「うちの子に間に合うように」という個人モデル的働きかけには、わが子の周囲に人的 
ネットワークを構築すること、すなわち味方を増やすことや、わが子のための施設等を 
立ち上げたり運営したり（図中①）する働きかけがある。これらは、客観的には「社会的 
活動」にみえるが、母親のモチベーションとしては明らかに「うちの子のために」という 
ミクロな視点での社会への働きかけである。 
対して、社会モデル的働きかけには、制度・サービス・政策への批判、選挙投票などへ 
の間接的働きかけ等という、ほとんどの母親が経験していることと、特定の母親に限られ
るが、自治体や国の制度や法律に働きかけるものがある。例えばディスカッションに参加
した母親の中には、わが子より年上の障害者の自立生活を支えるサポーターになっている
母親がいたほか、ヘルパー資格をとってわが子とはまったく別の障害種別の方々の支援を
している母親もいた。さらに、自らが政治活動に参加して市議になった母親や、社会福祉
協議会を通して地域の障害者の相談役になった母親が、ディスカッション中またはその前
後に「知り合いの話」として語られた。いずれの例も、わが子の障害と向き合ったことが
影響している活動だが、わが子の生活に直接結びつく行為ではない。 
本論のディスカッションでは、D グループの一枚目の関連図は、事務手続き書類の多さ
や本人がサインできないような書式の問題点などが語られている。実際には役所に対して
具体的な行動に移ったとは言っていないし、「社会への働きかけ」として自覚もされていな
いが、これも制度・サービス・政策への批判という意味では、「社会モデルの働きかけ」の
ひとつである。また、施設を作る運動にかかわった経験（図中②）を語った母親もいたが、
わが子のための施設ではなく「いつの間にか子どもたちにとって理想的な施設を増やす運
動にかかわっていた」という認識であり、実際にその子どもはまったく別の作業所に通っ
ている。 
つまり、障害のある子の母親の「社会を変える」働きかけには、そもそものベクトルが
異なる二つの戦略があるのだ。「わが子を通して問題意識をもった社会への働きかけ」、「わ
が子本人に直接関係する環境への働きかけ」の二つである。関連図中の①と②は、同じ施
設立ち上げ等の活動ではあるが、その後に向かうところが異なる。実際に働きかけるとこ
ろがマクロレベルの社会であるか、ミクロレベルの社会であるかは問わないところが、母
親の障害観のストレングスである。その境界は、「障害者もしくは社会的弱者全体のため」
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に動くのか、「わが子のため」に動くのかの相違であり、あくまでも母親の主観によるマク
ロとミクロの境界が重要なところである。 
ただし、時間的な経過によって母親のモチベーションが変り、同じ活動が個人モデル的
働きかけから社会モデル的働きかけに転化することもある。本ディスカッションでも、地
域のリーダーに刺激されつつ、わが子よりも年齢の高い障害者のためにボランティアで自
立生活のサポートをしている母親は、現在行っているさまざまな活動を「うちの子のため
の」と「地域の活動」と呼んで、分けて語っていた。 
また、こうした個人モデルの働きかけも、そのことによってじわじわと社会を変えよう
とする戦略が、まったく意識されていないわけではない。わが子が「きちんとした社会生
活」を送ること、すなわち「障害者の代表として」既成事実を積み上げることが社会を少
しずつ変えていくということを、 経験（これまでの障害者たちの生き方を知ることを含む）
から学んでいるからである。 
 
５．e310．家族の支援(⇔a177．意思決定） 
 e310 家族（母親）の支援の中で、もっとも多かったのが a177．意思決定の支援である。 
「意思決定場面」には、家庭内の意思決定（たとえば a5401 食事や体調の管理（食事の 
メニュー決定）、a5404 衣服の選択、a9208．その他のレクリエーション（テレビ視聴）な 
どの意思決定）と、家庭外の意思決定（p845．仕事の獲得、p998．その他のコミュニティ 
ライフ・社会生活・市民生（住まい方の選択）、p7701．婚姻関係、p839．お稽古ごと、p850 
報酬を伴う仕事、p870 経済的自立）があった．家庭内の意思決定においては、本人にも 
その能力があると母親が認めており、実際に自分で意思決定していることが多いことが語 
られた。 
しかし、同じ a5401 食事や体調の管理（食事のメニュー決定）や a5404 衣服の選択でも、 
外出と絡むと a177．×－意思決定能力がないというコードとともに語られることが多くな 
り、親がその意思決定を代行していることがわかった。「大きすぎるハンバーグを注文しよ 
うとする」「柄物のパンツと柄物のシャツを組み合わせる」などが、 a177．_－意思決定 
能力がないと母親が判断する例である。このために「つい口を出してしまう」と過干渉を
自覚しつつ告白する親があり、同時に子ども自身が反抗的な態度でそれを拒否するように
なった姿も語られている。この発言に対しては、ディスカッションの流れの中で、他の親
から「やりすぎでしょう」「もう少しひかえてもいいね」などの発言もあり、自らの過干渉 
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知的障害 e310.○家族の支援とa177.×意思決定
家族（親）の支援e310．○
意思決定a177.×
食事や体調の管理a5401．×－
適切な衣服の選択a5404.×－
その他レクリエーション(外出）a9208.
その他のコミュニティライフ・
社会生活・市民生活（離家）
p998. ×
婚姻関係p7701．×責任の対処a2400._‐
スティグマとしての恥ずかしさnd.
その他の気質と人格の機能（恥）b1268．－
  図 3-51 主要コード関連図⑦ （e310．○家族の支援と a177．×意思決定） 
 
を告白した親がそれらの意見を「わかっているけど」と笑いながら受け止めるなどのやり
とりが見られた。自らを過干渉と認める親も含め、a177．×+意思決定能力があるのにさ 
せていないと母親自身が自らを批評することもあった。 
また、C（卒後男子の母親）グループでは、子どもたちが職場の支援者等との関わりの 
中で日常の a177．○_意思決定をしている姿を見ることで、自らの過干渉に気がついたこ 
とも語られた。親以外の支援者がかかわることで、意思決定の主体が子ども自身に移譲さ 
れる過程が、学校卒業後に「突然」現れることは、母親たちにとって衝撃的であったこと 
が、その語りの饒舌さによって示された。 
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知的障害 e310.×家族の支援とa177.○意思決定
家族（親）の支援e310．×
食事や体調の管理a5401．○
適切な衣服の選択a5404.○
その他のレクリエーション（テレ
ビ観賞）
a9208.○
仲間（同僚）との関係p7504○
対人サービス提供者の支援e340．○
さまざまな経験pf．
レクリエーション・レジャーp920.○
意思決定a177.○
図 3-52 主要コード関連図 ⑧（e310．×家族の支援と a177．○意思決定） 
 
余暇支援が結構あって、一回アイススショー観に行くのがあったのね。絶 
   対いいじゃない、めったに行けないんだし。それなのに、「僕は行きません。 
お仕事します」って。さっさと「不参加」にまるして、出してあって。うち 
にはぴらっていう半ぴら、持って帰って来ただけ。             （C-113） 
 
 このように、「学校時代では考えられない」ような意思決定の機会があり、当時母親たち 
が戸惑った姿が語られた。初めてのスキー旅行で「上級者コース」を選んでしまった息子 
についても語られた。「私だったら、絶対かんじきコースにするのに」と母親は息子を説得 
しようとしたが、息子は夏のリフトに乗ったことがあるというイメージだけで「リフトは 
簡単」と思ったのか上級者コースで行くと譲らない。職場の支援者は、「じゃそうしましょ 
う」と彼の意思を尊重した。結局一度はリフトで登って下までスキーでおりてくることが 
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できたのだという。「やってみたからできた」という経験の中で、この母親は「親はつい安 
全を選ぶけれど、それが子どもの世界を狭くしている」ことに気がついたのだという。 
こうした a177．○_意思決定の代行については、「いざ自分たちが急にいなくなったりし 
たら、それはそれで誰かが代わってやってくれるんだよね。そのほうが○の意思を確認し 
てくれたりして、案外そのほうが○にはいいのかもって思うけどね」と言いつつ、一方で 
「でも、親が生きてて元気なうちに人任せにはできないよね」に代表されるディスカッシ 
ョンがどのグループにもみられた。すなわち、そこには、わが子本人にとってどちらがよ 
りよいか最善の判断をしたいという親性と、親として「世間」にどう見られるかという意 
味での保護者役割による義務感の両面があり、その葛藤は確かに存在する。前者は「ケア 
する権利」だろうが、後者は「ケアすることを強要されない権利」につながるものである。
立岩（1995： 233）は、親の役割について、以下のように述べている。 
 
親が自らの選択で子をもつ以上、子に対する親の義務の全面的な解除はでき 
ないという考え方はありうる。しかし、少なくても成人後、家族の下で家族に 
面倒をみてもらって暮さねばならない理由はない。子の障害によって必要にな 
ることを親がしなくてはならない理由はない。このことはぜひともはっきりさ 
せておかないといけない。 
 
立岩が言うところの「必要になることを親がしなくてはならない理由はない」というこ 
とは、「ケアすることを強要されない権利」である。これを制度的にも、e465 社会的規範・ 
慣行・イデオロギーとしても「はっきりさせておく」ことが、残る「ケアする権利」と「ケ 
アされることを強要されない権利」をはっきり対峙させることの前提条件である。 
 
６．a177．意思決定（⇔p465．社会的規範・慣行・イデオロギー／p460．社会的態度） 
表 3-17 a177． 意思決定を含む TU 
 
本来、a177．意思決定の前には、a179．その他の知識の応用（選択肢の選定）という作 
 学生男子 学生女子 卒後男子 卒後女子 
a177．を含む TU 数 ２１／５４９ ４／６１６ ９７／１０３４ １７／８０１ 
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業があり、実は a177．意思決定よりも重要な要素であることがディスカッション中に繰り 
返し語られた。特に、p845．仕事の獲得や p998．その他のコミュニティライフ・社会生活・ 
市民生（住まい方の選択）など大きな意思決定については、年齢にかかわらずどのグルー 
プでも「親がある程度のラインを決定するべき」と、e330．家族の支援として一致して語 
られた。その理由として親たちが語ったのは、「きょうだいは黙ってても勝手に情報を得て 
くるけど、この子たちは黙ってたら何も知らないままなんだから」「自分で探そうとしない」 
というものであり、母親からみたこれらの語りは、 a132．×－情報の獲得ができないと 
してリンキングされた。つまり、親たちの語りの中の「ある程度のライン」とは、a132． 
×－情報の獲得ができない本人に代わって a177．意思決定するための準備としての a179．  
その他知識の応用（選択肢の選定）作業のことを指している。 
母親たちは、それは母親の仕事と位置付けており、つまり、障害のある子が自分の仕事 
の決定において参加するのは、用意された選択肢を「選ぶ」最終段階に限られていると言 
ってもよい。 
 
 最後は自分で決めたよ。「どっちの作業所にするの？」って。でも、それも、 
先生と私とかが相談して見に行って、「じゃ、ここかここ」って決めて実習行 
かせて、それでどっちかって決めたんであって、最初から全部、将来のことま 
で考えて選ぶなんてできないよね。          （D-311～313） 
 
  もしここが嫌になったら同じ系列で行けるねとか、グループホームやショー 
トステイがあるとか。ただこの仕事が楽しいという、お金がいくらもらえるって、 
それだけで決められるものじゃないよね、仕事って。  （C-879/880） 
 
知的障害者本人の a177．意思決定を支援する親たちは、情報を集め、子どもにあった 
選択肢をいくつか絞る a179． その他知識の応用（選択肢の選定）から始める。そのこと 
については、以下のようなやりとりがあった。 
 
「最初から選ぶのは基本無理。どういう基準で選んでいいのか考えてないし、大 
体次に何を選ぶべきかもわかってないし。」 
 「本人には『こっちの作業所とこっちで、どっちが好きだった？』くらいかな。」 
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知的障害 a177.意思決定とe460.社会的態度 e465.
社会的規範・慣行・イデオロギー
家族（親）の支援e310．
意思決定a177.×－
社会的態度e460．
選択肢の選択a179.×－
社会的規範・慣行・イデオロギーe465．
サービス・制度・政策e5
情報の獲得a132.×－
話すa330.○－
責任への対処a2400.×－
報酬のある仕事p850．
その他のコミュニティライフ（住まい
方の選択）（離家）p998.
図 3-53 主要コードの関連図⑨（a177 意思決定と e460.社会的態度／e465.社会的規範
…） 
 
 「っていうか、そもそも世界が狭いもんね」 
「選べる選択肢が少ないしね」 
「そうだよ。どんな職業にだってなれるっていう普通の子たちと違うしね」 
「どんな学校にも行けるわけじゃないしね」 
「努力のしようもないんだよね」 
「そういえばね。夢みたいなのが、ね」       （C-878～884） 
 
このやりとりは、本人のインペアメントの結果として a179． その他知識の応用（選択 
肢の選定）ができないという前に、障害者を狭い世界に閉じ込めてしまっている社会のあ 
りようが a179． その他知識の応用（選択肢の選定）も a117．意思決定もできなくさせて 
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いるのではないかという示唆に、母親たちが無自覚に辿りついていく過程を示している。 
それは、例えば障害者雇用政策に言及するような、個別の制度政策に対する社会批判的な 
語りとは言えないものだ5が、e465．社会的規範・慣行・イデオロギーとして環境因子にリ 
ンクした。 
こうした、強く自覚されていない社会への不満は、親の社会モデル的視角を発見する上 
で重要である。これらは、親が子どもの代わりに実際の意思決定を行っている 
 
からこその発言だからである。親は実際に自分が意思決定する立場に立って初めて、選択 
肢が少なすぎることを痛感しているのであって、それは子の代弁という「社会との仲介者」 
としての親役割を示すものである。 
ここで改めて問われたのは、「狭い世界に閉じ込めたのは誰か」である。新藤（2013：188）
は「知的障害者の生活世界は、家族という私的領域に閉じ込められ、唯一の社会参加が、
親や支援者が作り上げた疑似的な就労を行う障害福祉サービス事業所のみであった」と述
べ、親が主体的に子どもを自らの領域に閉じ込めていることを示唆している。しかし、少
なくとも、本ディスカッションにおいて母親たちが語った、「選択肢が少ないしね」という
語りは、明らかに「社会」へ向けられた不満であり、意思決定を代行した母親たち自身が、 
障害者には選択肢が少なすぎるという社会環境の不足に気づいたことを示している。 
さらに、e460 社会的態度と e465 社会的規範・慣行・イデオロギーによって「親であれ
ば当然代行するだろう」と期待されていることへの圧力を感じさせる a117．意思決定支援
も語られた。 
 
就労の時の契約書には、伝染性の病気のときには出勤させませんって親が 
サインするよね。行くか行かないか、決めるのは親。   （C-14） 
  
                           
5 教育・雇用・地域生活などすべての分野において障害のある人が利用することのできる社会
資源という、社会的環境因子の量的不足として扱った。 
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罪犯しちゃうような障害者を独りで外に出したら、それは親というか保護者 
というかの責任ってなるじゃない                         (B-180) 
 
などの語りである。つまり、e465 社会的規範・慣行・イデオロギーは、重要な意思決定 
の主体は障害者本人ではなく、親に代表される「保護者」の役割であると考えている。そ 
こには、意思決定の所在はイコール責任の所在であるという e460．社会的態度／e465 社 
会的規範・慣行・イデオロギーがあり、それが親にも内在化していることで、共通認識に 
なって親への圧力となっていることを示したものである。 
このように、e460．社会的態度／e465 社会的規範・慣行・イデオロギーと母親の a117． 
意思決定支援は強く結び付いており、それが母親自身の意思だけによるものではないこと 
は明らかである。それは、ICF の a117．意思決定コードが現状では下位コードをもたな 
い単一コードであることにも現れている。ここまでに述べたように a117．意思決定には 
事前に用意されるべき選択肢があり、選択肢を取捨選択するという過程が必要である。ま 
た次の語りからも明らかであるように、a117．意思決定の事後にも「決定したことを表明 
する6」ことが重要である。少なくてもそれらの過程が確認されて初めて、意思決定の保障 
が確認されるのであって、コードの貧しさはそのまま現段階において a117．意思決定が十 
分に議論されてきていないことを示すものである。 
 
    どうしたいって説得するっていうか、なんでその仕事？とか、なんでそう 
   したいの？って聞いてもよくわからない答えだから、どっちでもいいの？と 
   思うんだけど、じつはそうじゃなくて。でも「なんで」っていう理由が結局 
   はっきりしないから、一度あの人が決めたことでも結構簡単に「こっちでも 
いいんじゃない？」とか、いやよかれとおもってだよ。変えるなんてことも 
                           
6 これは、既存のコードしては、a330．話すにリンクするしかなかったが、活動としての 
a330．話すではない、参加コードとして「意思を表明する」というコードが a177．意思決 
定の下位コードまたは近接コードとして必要と考えられた。 
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あるわけなんだよね。            （C-872～874） 
 
 すなわち、知的障害のある人の意思決定の権利を守るのは、相当に複雑な過程を辿らな 
くてはならない。日常的にその作業を繰り返している母親たちがまず、その複雑な過程と 
構造に気づき、その支援を社会的に分有することを始めなければ、守られるべきも守られ 
ない。このように複雑な問題にこそ、ICF のようなツールが有効であろうし、またコード 
を改定する過程において議論されることもまた、社会の障害観の再定義という重要な意義 
をもつのだろう。 
 
７．e460．社会的態度／e465 社会的規範・慣行・イデオロギー7（⇔b1268．恥かしさ／
nd．スティグマとしての恥かしさ） 
                           
7 ICF の e460.と e465.の定義は広範囲である。e460.社会的態度：「ある文化的、社会的な背景
をもつ集団に属していたり、もっと細分化された文化的なその他の社会的なつながりのある
グループに属する人々が、社会的、政治的、経済的な問題に関してもつ、全般的なあるいは
特定の意見や信念で、グループまたは個々の行動や行為に影響を及ぼすもの」e465.社会的
規範・慣行・イデオロギー：「習慣、慣行、規則、価値観や規範的信念に関する抽象的な体
系（例：イデオロギー、規範的世界観、道徳哲学）であり、社会的な背景の中で生じ、社会
的にも個人的にも、慣行や行動に影響を及ぼしたり、それらを創り出したりするもの。例え
ば、道徳、宗教的行動、礼儀作法に関する社会的規範。宗教上の教義と、それによる規範や
慣行。儀式または社会的集会を統制する規範」という定義である。他コードと比較すると、
相当に広義であり、これらのコードを実用的に使用するなら詳細コードの設定が必要である
と思われる。さらに、社会モデルの捉え方を可視化する研究には、詳細な下位コードに加え
て e460.と e465.を含む章を環境因子のなかで独立させることも必要ではないだろうか。 
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グッドリー（Goodley 2004＝2010：208）が、障害の社会モデルの主要な目標は、自立を
不可能にしている社会政治的・文化的慣行を理解し、変革することであると述べているよ
うに、 e460 社会的態度、e465 社会的規範・慣行・イデオロギーのコードは、社会モデ
ルからみて重要である。本ディスカッションでは e460 社会的態度、e465 社会的規範・慣
行・イデオロギーコードは、表に示したように決して多くはないが、どのグループでも現
れている。 
 
表 3－18 e460 社会的態度/e465 社会的規範…を含む TU 
 学生男子 学生女子 卒後男子 卒後女子 
e460．を含む TU 数 ４／５４９ ７／６１６ ５／１０３４ １１／８０１ 
e465．を含む TU 数 ９／５４９ ２９／６１６ ３１／１０３４ １９／８０１ 
  
本論では、例えば、「（仲間みんなでショッピングモールで座りこんでゲームすることが）
それって周りから目立つでしょ」というときの「周り」や「（障害のある人を）結婚させる
べきっていう説はよくある」の「説」も、 e465 社会的規範・慣行・イデオロギーにリン
クした。それによって、「世間が許さないよね」というときの「世間」のような、親たちに
e465 社会的規範・慣行・イデオロギーとして明確に認識されているものだけではなく、
潜在的な e465 社会的規範・慣行・イデオロギーもリンクすることになった。  
 e460 社会的態度と e465 社会的規範・慣行・イデオロギーがリンクされた TU では、「恥 
ずかしい」という言葉が多く使われていた。この「恥ずかしいと感じる気持ち」は、「何に
ついて恥ずかしいと感じているか」を示すコードを分析することによって、二つのコード
に分けてリンクした。まず、下記のような行動を「恥ずかしい」と感じるかどうかがある。 
 
a250．自分の行動の管理＝机の上に足を乗せたり、公共の場で大声をだすことなど）「行
儀が悪いこと」を恥ずかしいと感じるか 
a5404．適切な衣服の選択＝センスの悪い服の組み合わせを、恥ずかしいと感じるか 
a598．その他のセルフケア（マスターベーション）＝人前で行うことを恥ずかしいと感
じるか 
 p7204．社会的距離の維持＝他人に対して接近し過ぎることを恥ずかしいと感じるか 
 p730．よく知らない人との関係＝知らない人に声をかけることを恥ずかしいと感じるか 
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p7700．恋愛関係＝人前で異性と抱擁をすることを恥ずかしいと感じるか 
a9208．その他のレクリエーションとレジャー（テレビ視聴）＝子ども番組を見ている
ことなどを恥ずかしいと感じるか 
 
これらの「恥ずかしい」は、b1268．その他の気質と人格の機能（恥かしさ）8にリン 
クした。このコードは、以下の語りにあるように、「感じない」ことが問題＝インペアメ 
ントとなる。 
 
   うちの子は恥ずかしいというのがよくわからないの。これは、あなたは恥ず 
かしいと思わなくても、他の人から見たら恥ずかしいことなんだよというのが。 
だから結果的にだめなことなのよっていちいち説明しないと。  （A-375） 
                           
8 「恥ずかしい」と感じることを，精神機能に分類すべきか活動参加に分類すべきかに
ついても迷いがあった．b126 気質と人格の機能の定義は「種々の状況に対してその人
特有の手法で反応するような，個々人のもつ生来の素質に関する全般的精神機能であ
る．他人と区別するような一連の精神的な特徴をもつこと」とある．一方で d710 基
本的な対人関係の定義は「状況に見合った社会的に適切な方法で，人々と対人関係を
もつこと．例えば，適切な思いやりや敬意を示すこと．他人の気持ちに適切に対応す
ること」である．定義のみを読む限り、対人関係コードにリンクすべきかと考えたが，
d710 の下位コードは，d7100 敬意や思いやり，d7101 感謝，ｄ7102 寛容さのように主
体的に「行う」活動であるのに対して、「恥ずかしさ」は「感じる」ものであり，b126
の下位コードである b1260 外向性や b1261 協調性などに近いと考え，結果的に「恥ず
かしさ」は b コードに分類されるように考えられた。 
また、何よりも、本論では母親の主観による定義解釈を行っている。母親たちが「う
ちの子は恥ずかしいということがわからないの」と語る際には、それが障害による仕
方のないこと＝インペアメントであるかのように語られていることからも、心身機能
ｂコードにリンクするのが適当であると考えた。 
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知的障害 e460.社会的態度／e465.社会的規範・慣行・イデオロギー
とｂ1268（恥ずかしさ）
自分の行動の管理a250．×-
恋愛関係p7700．×+
その他のレクリエーションとレ
ジャー（テレビ視聴）p9208．○+
その他の気質と人格の機能
（恥ずかしさ）
b1268．-
家族（親）の支援e310．
家族（親）の態度（恥ずかし
い）
e410．
社会的態度e460．
社会的規範・慣行・イデオロギーe465．
よく知らない人との関係p730．_-
社会的距離の維持p7204．_-
適切な衣服の選択a5404．○-
その他のセルフケア（マス
ターベーション）
a598．○+
その他のレクリエーションとレ
ジャー（友人との外出）p9208．×+
家族（親）：参加制約e310．
 
図 3-54 主要コード関連図⑩（e460．社会的態度／e465．社会的規範…とｂ1268（恥ず
かしさ）） 
 
 
 主に p7700．恋愛関係や e345．よく知らない人との関係等の対人関係において、b1268． 
その他の気質と人格の機能（恥ずかしさ）を感じないために、公衆の面前で「不適切な行 
為（人前で抱き合う、見つめあうなど）」をしてしまうことなどを、「視る」側は不快に思 
うだろうという語りである。「他の人」＝e465 社会的規範・慣行・イデオロギーからみた 
ら、「恥ずかしい」ことなのに、それを感じないことがインペアメントとして認識されてい 
るということであり、「視られる」立場にたって発見した、「視る」側の e460 社会的態度 
と e465 社会的規範・慣行・イデオロギーである。 
障害のある子ども自身が感じない（と思われる）b1268．その他の気質と人格の機能（恥
ずかしさ）を母親たちが代理して感じているもので、実際には「世間」が何を言ったとい
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うような具体的「事実」としての e460 社会的態度は語られていないにもかかわらず、以
下のように、母親の感じている「恥ずかしさ」は相当に強い。 
 
   想像しただけで、ホントに顔がかあっと赤くなる、背筋がさあっと寒くな 
るような感じ、ぞっとする。そのくらい恥ずかしい。  （B-156） 
 
母親自身に内在化している e465 社会的規範・慣行・イデオロギーの側から子どもを見
ることで、母親自身が「恥ずかしさ」を代理的に感じているという構造であり、母親は「視 
る」と「視られる」の双方の立場を同時に経験している。こうした構造は、母親に特徴的 
で、障害のある子の周囲にいても専門家には見られない感情である。「専門家の対応は情 
緒中立的であるのに対して、親は感情的である（Darling 1083:148）」と言われ、またそ 
れはジェンダー差としての女親の特徴である（Kittay 1999(=2010:373)とも言われてい 
ることの根本がここにあるようである。 
また、B グループで語られた「お行儀」についての恥ずかしさも、同じ b1268．その他
の気質と人格の機能（恥ずかしさ）のマイナスとしてリンクしたが、それは「家の中での
ことが丸見えになるから」恥ずかしいというものであり、b1268．その他の気質と人格の 
機能（恥ずかしさ）の能力が低いために外でも同じように行動してしまう子どもについて
の語りであった。 
もうひとつの「恥ずかしさ」は、「障害」や「障害者」についての e465 社会的規範・ 
慣行・イデオロギーで、障害を世間がどのように捉えているかということとの関係で捉え 
られる。こちらは、「恥ずかしい」と感じることがスティグマとして捉えられる点で、前 
述の「恥ずかしいと感じないことがインペアメント」である b1268．その他の気質と人格 
の機能（恥ずかしさ）とは異なる「恥ずかしさ」である。これを nd．スティグマとしての 
恥ずかしさとした。 
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知的障害
e460.社会的態度／e465.社会的規範・慣行・イデオロギー
とnd.ｽﾃｨｸﾞﾏとしての恥ずかしさ
社会的態度e460．
社会的規範・慣行・イデオロギーe465．
スティグマとしての恥ずかしさnd．
家族（親）の支援；働きかけe310．
専門職（教師）の態度e455．
知人の態度e425.
対人サービス提供者の支援e340．
住居の賃借p6101．×-危機への対処ｐ2402．_－
司法サービス・制度・政策e550．-
メディアサービスe5600．
 
図 3-55 主要コードの関連図⑪（e460．社会的態度／e465．社会的規範…と nd．スティ
グマとしての恥ずかしさ） 
 
あんなことしたら障害もってるからってことになっちゃうと思って、だめよっ 
ていうんだけど、何がだめなのかわかってないよね （D-661） 
 
 nd．スティグマとしての恥ずかしさは、e465 社会的規範・慣行・イデオロギーによっ 
て形成される。たとえば、「障害のある人＝何もできない人」という障害観がそれであ 
る。 
 
    障害者がアパート借りようとすると火事になるからやだとか。どっかで一 
人でいると「親は何してる？」って言われたりね。  （A-99） 
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障害者の言うことはわからないって裁判官だって誰だって思ってるよね、 
裁判とかで後見人つけないとっていうのはそういうことでしょ。ちゃんと訊け 
ばボツボツ答えるんだよって知ってる人は知ってんだよ。  （C-990～992） 
 
母親たちは、「障害者は火の扱いがきちんとできないから住居の賃貸はできない」「障害 
者は自分で自分のことを語れない」というディスアビリティが、本人のインペアメントに 
よるのではなく、e465 社会的規範・慣行・イデオロギーによって構築されていることに 
気づいている。こうした e465 社会的規範・慣行・イデオロギーは、まず「差別されてい 
る」という感覚を母親たちにもたらしている（＝nd.スティグマとしての恥ずかしさ）が、 
それだけではなく、母親たちはそれを「変えていくことのできる対象」としても語ってい 
る。 
  
社会の人たちに変わってもらわないと、うちの息子は幸せになれないぞっ 
  ていう気持ちなんだよね              （C-577） 
 
分かってもらえるように、なるべく多くの人に知ってもらって、それで周 
りを変えていくってことだよね。社会全体が変わるから自分の子どももうま 
くいくって気持ちで動いてる。           （D-280/281） 
 
親たちが変えていこうとする対象は、e340．対人サービス提供者の支援や e455．その 
他の専門職（教師）の態度、 e425．知人の態度のように、身近な環境因子なのだが、そ 
の先には、そうした人々のもつスティグマ＝e465 社会的規範・慣行・イデオロギーがあ 
理、それが e550．司法サービス・制度・政策や e5700．社会保障サービスなどのサービス・ 
制度・政策にまで影響を及ぼすことが示唆されているのである。また、実際に e465 社会 
的規範・慣行・イデオロギーが変ってきていることを感じているという発言もあった。 
 
    社会、今の世間で、障害者だからっていうのがだんだんなくなってきて 
いる部分もあったりする。特別視されないっていうか、むしろ厳しくもなっ 
てるけど、何でも「普通」にするように。      （C-251） 
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母親たちは、e465 社会的規範・慣行・イデオロギーが反映した e460 社会的態度に敏感
である。テレビドラマでの障害者の扱い方＝e5600.メディアサービス、知人らの話の考え
などから、e460 社会的態度の変化をみて、「だったら結婚させてもいいのかなって考え始
めてる」のように母親自身の考えもそれによって変化する可能性も語られている。要田
（1999：106）は、「世間」を超える生き方は、（障害の）肯定的アイデンティティ確立であ
ると言っているが、本論のディスカッションでは積極的にそれを主張する語りはきかれな
かった。むしろ、母親たちは、世間のスティグマに怒りを感じながらもそれを内面化して
しまい、一方で世間の肯定的障害観を確認してはそれを後追いしているようでもあった。 
 
８．nd．スティグマとしての恥ずかしさ（⇔nd．自分の障害を知る） 
 
表 3-19 nd．スティグマとしての恥ずかしさを含む TU 
 学生男子 学生女子 卒後男子 卒後女子 
nd．ｽﾃｨｸﾞﾏを含む TU 数 ５／５４９ ０／６１６ １／１０３４ ３／８０１ 
 
nd．スティグマとしての恥ずかしさは、親がそれを感じる場合と子ども自身が感じる
場合とがある。本人が感じる nd．スティグマとしての恥ずかしさが含まれる TUの全てに、
nd．自分の障害を知るのコードが含まれており、両コードには強い関連があることがわ
かる。 
 
普通級の子に言われて「僕は障害があるの？」って、急に意識しだしたの。 
なんか、馬鹿にされたらしかったけど、聴けなかったのね、私は。 
                       （A-198/199） 
  
     知り合いに「障害が」って説明していたら、ものすごく怒って。なんか 
ぶんぶん。そのときに、この人「障害」って知ってるんだって思った。 
                       （A-225/226） 
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知的障害
社会的規範・慣行・イデオロギーe465．
スティグマとしての恥ずかしさnd．
nd.ｽﾃｨｸﾞﾏとしての恥ずかしさとnd.自分の障害を知る
知人（健常のクラスメート）との関係e325．
自分の障害を知るnd.○+
家族（兄弟姉妹）との関係e310.
メディアサービスe5600．
友人との関係e320．
 
図 3-56 主要コード関連図⑫（nd．ｽﾃｨｸﾞﾏとしての恥ずかしさと nd．自分の障害を知る） 
 
 本人が感じる nd．スティグマとしての恥ずかしさが含まれる TU の全てに、nd．自分 
の障害を知るのコードが含まれており、両コードには強い関連があることがわかる。し 
かし、一方で、nd．自分の障害を知るコードが含まれた TU には p850 報酬のある仕事、 
p840 見習い研修、 p8450 職探しなどの仕事と雇用、p820 学校教育、7500 友人との関 
係などの様々なコードがリンクされており、それが必ずしも nd．スティグマとしての恥 
ずかしさにつながっていない。 
 
   テレビで障害のことやってると、ものすごく真剣に見てたり、かと思う 
と、障害らしい失敗の場面で大笑いしてる。あと、よそで知らない障害の 
ある人に会うとそばに寄って行ったりね。（言葉が出ていないので）、「障 
害」って言葉はいえないけど、自分の障害を理解しているようにみえる。 
（A-164～166） 
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すなわち、nd．スティグマとしての恥ずかしさと nd．自分の障害を知るが結び付いて 
いるか否か、その差は nd．自分の障害を知る契機によるものと分析できる。nd 自分の 
障害を知るのが、健常のクラスメイトやきょうだいの言葉などによる「外部からの指摘」 
によるものであるときに nd．スティグマとしての恥ずかしさにつながり、テレビドラマ 
などのメディアや、障害をもつ友人たちとの関わりの中で「ぼんやりと」「自然に」、「自 
分の特性」が意識されるときには、nd．スティグマとしての恥ずかしさにつながらないと 
いえる。 
星加（2007：217）は、インペアメントの一形態として「スティグマとしてのインペアメ 
ント」を指摘し、ICF が示すような「純粋な生物・心理学的インペアメントなどありえな 
い」と主張している。「純粋な生物・心理学的特性」を、自己の特性として捉えるか、ス 
ティグマとしての「恥ずかしい」と捉えるかによって、インペアメントがインペアメント 
して成立するか否かが変わるともいえるのである。 
 
９．nd．自分の障害を知る（⇔p7．対人関係） 
ディスカッションの中で母親たちが「子どもに教えるべきこと」として挙げていたのが
nd．コード「自分の障害を知る」である。学校の教師や職場の支援者など、または障害関
係の講演会などで「子どもが自分の障害を理解することが大事と言われた」という母親が
複数あった。母親は、子どもが nd．自分の障害を知ることによって、どうなることを期待
しているのだろう。 
 
できることとできないことをちゃんと知るって大事だよね。できてると思っ 
て黙ってないで相談するとか、できないことを知って現実をみるとか。 
                             （B-600） 
 
「家出する」と言いだして、荷物を詰めたという話の中でも、nd．自分の障害を知る 
が語られた。段ボールに詰めた荷物は、母親を含めた家族の「ご飯はどうするの？」「お 
金あるの？」「マンションってお金たくさんないと買えないんだよ」などの言葉で、徐々 
にあきらめて、「いつの間にか荷物は片付けてた」。母親はこれを「自分の障害を知った」 
と表現した。 
nd．自分の障害を知るのコードは、特にどのコードに多くリンクされているという特徴 
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知的障害 nd.自分の障害を知るとp7．対人関係
自分の障害を知るnd.
家族（親）の支援e310．
社会的態度e460．
社会的規範・慣行・イデオロギーe465．
知人（健常のクラスメート）と
の関係
p7502．
兄弟姉妹との関係p7602
よく知らない人との関係P730＿－
悪意のある人との関係p798＿－
親密な関係p770×－
友人との関係p7500
スティグマとしての恥ずかしさnd．
情報の獲得a132.-
 図 3-57 主要コード関連図⑬（nd．自分の障害を知ると p7．対人関係） 
 
はないが、友人関係、知りあい関係、よく知らない人との関係、悪意のある人との関係、 
社会的態度、恋愛関係等、活動と参加の 7 章対人関係のコードとのリンクが多い。ひとつ 
は、前項で示したように、「障害のある友人を通して自分の障害を特性として理解する」 
や「障害のないクラスメートなどから馬鹿にされるなどの経験を通して障害をスティグマ 
として理解する」という、nd．自分の障害を知る契機としての対人関係のコードである。
もうひとつが、母親たちが、子どもが自分の障害を知らないためにおきる不都合を示すコ
ードである。 
   その辺歩いてるとアンケートとか、配ってるティッシュにヘンな広告があ 
ったりするでしょ。いろいろあるよね、それを自分で判断しないで相談しな 
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さいっていうんだけどね。その辺が自分の障害がわかってないっていうか。 
                         （A-227） 
   とにかく男の人はだめって言ってるの。危ないのよって。ちょっとすると 
すぐに声かけられるのよ、うちの子。障害あって簡単にみえるんじゃない？ 
うちの子も騙されやすいとかって、自分のことがわかってないの。だから、 
もう全部だめ。男の人は全部だめって言ってるの。  （D-688～691） 
 
 特に「騙されやすい」知的障害者の身の安全を守るという意味で、p7 対人関係上 nd．
自分の障害を知ることが重要と語られ、「相談しなさい」「男の人はだめ」のように、「騙
されやすい人」として認識させることで p779．その他の対人関係（悪意のある人との関係）
などへの対処方法を教えることが、nd．自分の障害を知るの教育方法として語られている。 
なかでも、ｐ7700．恋愛関係と p7702． 性的関係では、nd．自分の障害を知っているこ
とが必要条件として語られた。 
 
   「デートする」って言うよ。たぶん、一緒にどっかいくとか、それも公園と 
   か？そんなもんだと思うけど、それでも一応言うわけ。それだけで帰ってく 
   るんだよって。何かあったら責任とるのはこっちだからね。責任とれないで 
   しょって。お金ちゃんと稼いで、何でもしてあげられる人だけなの、そうい 
   うことしていいのは。責任取れる人なのって。障害あるってことの意味がわ 
   かってないから。できないでしょ？って言ったら「うん」とは言ってたけど。                                                   
（A-523～525） 
 
 母親にとって nd．自分の障害を知るは、主にわが子が「限界を知る」ということである。
これを C グループの母親が「親は安心安全を考えてしまって、狭く狭くしてしまう」と表 
現した。これは、他の母親たちにも共感され、「母親らしさ」でもあると確認されたが、そ 
の母親らしさは、自覚的に反省されたことでもあった。例として、本人が、母親ができる 
はずがないと思っていたスキーを「できる」と選んだことで、結果的にスキーが経験でき 
たというエピソードがあった。 
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     私の考えてた心配って、結局なに？ってこと。何を心配して止めてたんだ   
ろう？ってことだよね。              （C-112） 
 
 母親が「知るべき」と思っていた「障害」の正体が何なのか、子どもたちの自立によっ 
て、母親たちはそれが「分からなくなった」と言うのだが、それはすなわち気づき始めて 
いるということでもあるだろう。「子どもが知るべき」と思っていた「障害」を再定義しな 
くてはならなくなった。それが母親にとっての nd.障害を知るコードの意味であり、そこ 
から見える結論はおそらく、「子どもの知るべき障害」と「母親から見える障害」は異なる 
ということである。子どもが nd.自分の障害を知るもしくは「自分を知る」のは、「限界を 
知る」ためではなく、「可能性を広げる」ためでなくてはならないはずである。 
 
１０．ｐ7700．恋愛関係／p7702.性的関係(⇔a2400．責任の対処) 
 
 表 3-20 ｐ7700．恋愛関係／p7702． 性的関係を含む TU 
 学生男子 学生女子 卒後男子 卒後女子 
p7700．を含む TU 数 ３５／５４９ ４／６１６ ７／１０３４ ７０／８０１ 
p7702．を含む TU 数 ２／５４９ ２５／６１６ １５／１０３４ ８／８０１ 
 
nd．自分の障害を知っていることは、母親にとってｐ7700．恋愛関係と p7702． 性的 
関係の第一条件だった。これらのコードは、p7701.婚姻関係と併せて p770.親密な関係の 
下位コードであるが、この 3 つのコードについては、学生グループと卒後グループに明 
らかな差が現れた。つまり、学生グループの傾向として、性的関係が恋愛関係と結び付い 
て情緒的に語られ、「恋愛や性的関係はいいけど、結婚はダメ」という意見があったのに 
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知的障害 p7700．恋愛関係／p7702性的関係とa2400.責任への対処
性的関係ｐ7702．×
性的刺激期の機能b6400.+
その他の対人関係（悪意の
ある人との関係）
p798._－
妊娠nd.
恋愛関係ｐ7700．
人権p940.
特別な教育と訓練のサービス（性
教育）
e5853 .×
家族：親（性教育）e310 .×
その他の専門職：教師（性教育）e360 .×
対人サービス提供者（性教育）e340 .×
その他のセルフケア（マス
ターベーション）
a598.
その他、健康に注意するこ
と（避妊）
a5708.
出産nd.
その他のコミュニティライフ（住まい
方の選択）（離家）p998.
婚姻関係p7701 
責任の対処a2400._‐
その他の気質と人格の機能
（恥ずかしさ）
b1268．
社会的ルールに従った人間
関係
p7203_－
社会的規範・慣行・イデオロギーe465．
  
図 3－58 主要コード関連図⑭（p7700．恋愛関係／p7702 性的関係と a2400．責任への対
処） 
 
対し、卒後グループでは、性的関係を婚姻関係と結び付けて社会的な解釈をしており、「結 
婚はしかたなくても（社会的責任がとれないから）性的関係はダメ。」というまったく逆 
の意見がみられた。 
p7702 性的関係を否定する意見としては、学生グループから、b6400．性的刺激期の機
能や悪意のある人との関係の「最悪の結果」での「事故」として nd．妊娠を想定する「心
配」があった。これまでにニュースになったり、噂で聞いた施設内の性的虐待についての
心配が多かった。卒後グループは、p850 報酬を伴う仕事や p870 経済的自給を前提にした
p998 その他の」コミュニティライフ・社会生活・市民生活（離家）の中に p7701 婚姻関
係を位置付け、その結果として p7702 性的関係を捉えていた。 p7702 性的関係は、妊娠
を経て p660．他者援助（子育て）に結び付き、その能力の低さが「母性がない」と表現さ
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れる a2400．-責任の対処能力の低さとして捉えられ(本節２)、心配された。 
ボニー（Bonnie 2004=2010:216）は、親が心配するような障害のある子どもの性的な被害 
は、性的に責任を持てるような教育を社会から授けられてこなかったこと、つまりセクシ 
ャリティについて話し合ったことがないということや「性的に安全にいる」ための教育 
も受けてこなかったためであるとし、障害者が学校やセンターにおいて適切な性的関係に
ついての教育や性教育をうけられるように制度化すべきであると主張している。本ディス
カッションにおいても、学校教育における e5853． 特別な教育と訓練のサービス（性教育）
の不足は相当量語られた。 
 
先生にお願いしたら、「家庭教育の範囲」って、「お父さんはどうですか」 
って言われた。（健常の）きょうだいにも教えないのに、どうやって教えた 
らいいのかまったく見当もつかないよ。で、なんでわたしって感じ 
（A-523/524） 
 
 「本来、ノーマルな状況だとしても親が教えることじゃないし」、「きょうだいだって、 
（親と）確認しあったりすることではない」という意味で、性の問題は、親という視座か 
らみたときにはもっとも捉えにくく、且つもっとも支援の方向が示されていないテーマで 
あると語られた。なにより、このテーマは、生物学的な b6．尿路・性・生殖の機能の問題 
だけではなく、ｂ1268．（恥ずかしさ）や d7203．社会的ルールに従った対人関係にもつな 
がるマスターベーションョンなどの「人前での行為」の問題や、nd.妊娠や nd.出産につな 
がる問題、「愛する」という主観が絡む領域であることなど、p7702 性的関係9だけではな 
                           
9 d7702.性的関係の定義は、「配偶者やその他のパートナーと性的な関係を構築し、維持するこ
と」である。 
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く、範囲が広く、質の異なる問題が絡み合ってくる複雑なテーマでもあり、リンキング作 
業も困難であった。 
 問題なのは、ICF には、b6．尿路・性・生殖の機能くらいしか使用できるコードがなく、 
このテーマに関して ICF は明らかに医学モデルに偏っていると考えられたことである。特 
に、妊娠と出産に関しては、b6601．妊娠に関する機能、b6602．出産に関する機能という 
心身機能だけで語りきれない、「意思をもって継続する nd．妊娠」、「社会的に祝福される 
nd．出産」「活動と参加コードとしての nd.性交」など、社会的文脈を含んだ表現が可能な 
コードが必須である。また、マスターベーションに関しても、本論では a598． その他の 
セルフケア（マスターベーション）としてリンクしたが、それがセルフケアという意味だ 
けで捉えて良いものかどうか疑問の残るところでもあった。こうした問題を抱えながら、 
すべてを包括的に e5853． 特別な教育と訓練のサービス（性教育）や e575．一般的な社 
会的支援サービスとして「教えてもらう」こと」は実質的に不可能であることも、母親た 
ちは認識していた。 
 
    何もかも相談できる人って難しいよね。恋愛の相談には乗れても、具体的 
なセックスの話になったら困る立場の人だってるいるでしょ。（B-393） 
 
 e5853． 特別な教育と訓練のサービス（性教育）の不足は、確かに母親がもつ子ども p7702． 
性的関係への不安をかき立てており、「こればかりは親にはなかなかできない」と語られ 
ている。「性教育」の内容としてディスカッションでは、性的な行為への拒否について教え 
る危機への対処が中心的に語られたが、一方で、下記のような語りもあった。  
 
   「抱きつかれたら拒否しなさい」っていうのは教えてくれても、「じゃ抱きつ 
  かれたいときはどう教えたらいいですか」って聞いちゃった。 （D-759） 
 
   キスくらいいいんだけど、誰の前でも思ったら即っていう子が困るって聞くよね 
                               （B-154）                           
 
障害のある人を性的な存在として認めない e465．社会的規範・慣行・イデオロギーが依
然としてあり、性的関係を拒否することは教えても、積極的になることについては、推奨
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されていないのが現状である。    
 
好きな人にぎゅっとされたり、愛されてるな～って感じるような行為があ 
ったりすることは、ホントに素敵だと思う。それが女の子に生まれたのにな 
いとしたらかわいそうって思う。可能なら、そういう経験はさせたいなって 
思うんだけどね。              （D-667～669）      
 
夕方、そういうテレビをじーっと見てるのをみると、なんだかせつない気 
持ちになるよ。そんなこと自由にしていいよ～って言ってあげたい気持ちに 
なる。                   （B-78） 
 
性的関係があるかないかにかかわらず、誰かを愛したいと思う気持ち、すなわち恋する 
気持ちが人の QOL を向上するだろうことは明白であり、それが保障されていないとすれ 
ば、ノーマルとは言えない。母親たちの語りから見えることは、母親たちが阻止しようと 
しているのは恋愛でも結婚でもなく、もっといえば性的関係でもない。その後にある子育 
てでさえ、「責任」の所在によっては受け入れられるように感じられた。母親たちが憂うの 
は、ひとつには性的な被害・加害（合意のない性的関係）であり、それは同世代と同等の 
性教育の充実が解決の鍵になるだろうことは先行研究からも確認できる。しかし、もうひ 
とつの不安、すなわち「結果的な責任」のすべてを負わなくてはならないという社会的圧 
力に対する不安は、現段階での福祉サービスの射程に含まれていない、言語化されていな 
い、実態のみえない曖昧な不安であって、前者に比較して実は格段に重いものである。 
 
１１．a2400．責任への対処 (⇔e399．詳細不明の支援と関係（誰か）) 
母親たちが負わなければならないものとして感じている「責任」の正体は何か。親たち 
は「責任がとれない」「親には責任がある」と口にするが、その中身は？と問われると、「経 
済的な」や「子育て」などの言葉のあと、一様に「それだけじゃない」という言葉が続く。 
 
ちゃんと稼いで家族を食べさして…となると、責任とれないでしょ。生活 
保護とかで大丈夫とも言うけど。それだけじゃないんだよね。何食べるとか 
お金をどう使うとか、自己決定？それだけでもないよね。 (A-520～522) 
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何か犯罪にしても、裁判とかでやってないのに「やったでしょ」って言われ 
て「やった」って言っちゃうってね。そういうのから守っていかないと、ど 
こでどうなるか、自分でしたこともしないことも、強く言われると自信なく 
なっちゃうんだよね。そういう子に責任とれるのかっていうと、まず犯罪に 
かかわらないように保護しないと。それだけじゃないんだけどね。                                                
(C-855/856) 
 
 先のことを見通す力っていうのか。それだけでもないけど、ずっと先まで見越 
して行動できるっていうの、母性ってそういう責任だと思う。                                              
(D-91) 
知的障害 a2400.責任への対処とe399.詳細不明の誰か
性的関係ｐ7702．×
性的刺激期の機能b6400.+
その他の対人関係（悪意の
ある人との関係）
p798._－
その他のコミュニティライフ（住まい
方の選択）（離家）p998.
婚姻関係p7701 
責任への対処a2400._‐
その他の気質と人格の機能
（恥ずかしさ）
b1268．
社会的ルールに従った人間
関係
p7203_－
社会的規範・慣行・イデオロギーe465．
よく知らない人との関係p730
ストレスへの対処a240１._‐
危機への対処a2402._‐
自分の行動の管理a250._‐
他者援助（子育て）p660．_－
詳細不明の対人関係（誰か）e399．
対人関係における感謝（及
び謝罪）
p7101．_－話すa330._‐
 図 3－59 主要コード関連図⑮（a2400．責任への対処と e399．詳細不明の誰か） 
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社会構築主義的にみれば言語化されていないために定義できないような「責任」の所
在は明確にしようがない。「親亡き後問題」でもよく語られる「誰にあとを託すのか、託
したい中身は何なのか」が、「責任」の中身なのではとも考えられたが、これも曖昧な議
論になった。 
 
財産ってほどじゃないけど、もしあるとしたらそういうのはお兄ちゃん 
が管理してくれないと難しいね。後見人制度もあるけど、いろいろ問題も 
あるし、簡単じゃないから。                    (C-456) 
 
何かあったら、親が出て行って謝るっていうのは、いくつになっても同じ 
なんじゃない？ 犯罪では、健常者の親もときどきあるよね。そういう意味 
では同じだけど、痴漢とかお店のもの壊しちゃったとかニュースになら 
ないような。そういうことは聞くよね。              (C-991～993) 
 
「何かあったら」の実例として、公衆電話から警察を呼んでしまった例や、通信販売
で要らないものを買ってしまった例などが語られ、「『自分で出しなさい』っておこずか 
い全部使わせたらやらなくなった」「自分で謝らせるのも大事」などの「責任をとらせる」
方法は話し合われた。また、通学途中で e345．よく知らない人にリンゴをもらったこと
でお世話になっていることを知り、通学に付き添って相手に感謝の意を伝えたなどの話
しがでた。 
感謝または謝罪の意を伝えるなど、「いくつになっても子どもの責任は保護者にある」
ということについては、全員が一致しており、この点においては「たとえ施設に入所し
ても同じ」もしくは「施設に入所しても責任をとってやりたい」という願いも語られた。
そして、そのような「責任」を「親亡き後に託す人」として、母親たちが語ったのは「理
想の誰か」であった。 
 
きょうだいにずっと一緒にいてとはいえないでしょ。遠くに行っても時々 
連絡してやってねくらい。だと、近くの支援者ってなると、早めにグループ 
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ホームに入れていい人見つけないといけないかなと思う。家族みたいにそば 
にいて、叱ったりもできて、ちゃんと責任とって面倒見てくれるひと。 
                         （A-470～472） 
 
 チームがいいと思う。誰かって言っても一人じゃなくて。一人は受ける方 
だって大変だから。ゆるやかに、あの子の周りに円があるみたいに。親みた 
いだけど親じゃない。きょうだいみたいな歳で。福祉とかの公的なものでは 
ないのがいいけど、ね。              （B-76/77） 
 
 お金じゃない。今は、お金か職業でしかないけど、そうじゃない。家族み 
たいに一緒にいてくれて、家族と同じに気持ちのある関係がいいよね。お金 
で解決はできない関係じゃないと難しいと思う。   （D-230～233） 
 
本論ではこれを e399．詳細不明の支援と関係（誰か）とした。職業なのか、関係性で
規定されるものなのか、もしくは、それぞれの事情によって異なる「誰か」なのか。そ
の e399．詳細不明の支援と関係（誰か）が「責任をとってくれる」ことが可能なのか。
母親たちによって、半ば「夢物語」として語られたこれらが実現する可能性はあるのだ
ろうか。 
１２．e399．詳細不明の支援と関係（誰か）（⇔p998．その他のコミュニティライフ（住
まい方の選択）（離家） 
障害のある子どもの支援者として挙げられたのは、e310．家族以外では、 e325．コミ 
ュニティの成員、e340．対人サービス提供者（事業所や作業所の職員）（ヘルパー）、e345．  
よく知らない人、  e355．保健の専門職、e360．その他の専門職（教師）（ソーシャルワ 
ーカー）、  e399．詳細不明の支援と関係（誰か）であった。 
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表 3－21 e.3 支援と関係のコードを含む TU 
 学生男子 学生女子 卒後男子 卒後女子 
e325．を含む TU 数 １０／５４９ １２／６１６ １９／１０３４ ４／８０１ 
e340．を含む TU 数 ３／５４９ １０／６１６ ３３／１０３４ １８／８０１ 
e345．を含む TU 数 １３／５４９ ０／６１６ ０／１０３４ ５／８０１ 
e355．を含む TU 数 ６／５４９ １／６１６ ０／１０３４ ５／８０１ 
e360．を含む TU 数 ３０／５４９ ６７／６１６ ２０／１０３４ １７／８０１ 
e399．を含む TU 数 ２９／５４９ ５３／６１６ ４７／１０３４ １８／８０１ 
 
  中でも、もっとも多かったのは e399．詳細不明の支援と関係（誰か）である。中根 
（2002： 140）は、知的障害者と親の関係を論じる中で、「依存せざるを得ない存在が「じ 
りつ」するためには、頼れるべき存在があって初めて「じりつ」への可能性を模索するこ 
とができる」と述べているが、本ディスカッションで語られた、  もっとも「頼れる存在」 
は、 e399．詳細不明の支援と関係（誰か）であった。 
このコードは、将来の子どもの生活に「こんな人がいたらいいな」という、（母親にと 
っての）理想の人的環境因子である。しかし、その e399．詳細不明の支援と関係（誰か） 
は、現存の e コードにはない。しかも、e398．その他の支援と関係で特定できるような、 
現存の職業や関係でもない。むしろ、現存の e コードをひとつひとつ精査した結果、新た 
に創出せざるをえないコードである。現存するどの職業でも、関係でもない、新しい理想 
の「誰か」なのである。 
 
どんなことができるのか、どんな人が出てくれるかわからないけど、すごく必要だと
思う、親以外の誰か。                     （C-395） 
 
という語りは、このコードを端的に表現している。 e399．詳細不明の支援と関係（誰 
か）には、さまざまな要件がある。 
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知的障害
e399.詳細不明の誰かと
p998.（離家）
責任の対処a2400._-
詳細不明の対人関係（誰か）e399．○
家族（きょうだい）e310．
その他のコミュニティライフ
（住まい方の選択）（離家）
p998.
住居の入手a610
資産e166
主観（さびしくない）pf.
対人サービス提供者e340．
図 3－60 主要コード関連図⑯（e399．詳細不明の誰かと p998．（離家））  
 
   親の立場が分かってて、第三者の人で、信頼関係ができている誰かが入るの 
が一番いいのかな。そういう人が一緒に住んでくれるところが理想（C－389） 
 
社会の目って言うんですかね、常識的で、障害福祉とかのほうからじゃな 
いほうからその人を見るような目も必要で           （C－86） 
 
「親の立場」とは何を指すのか。おそらくそれは、ダーリング（Darling 1983:148） 
の言う「感情的で個別的で機能拡散的」な対応のことを指すだろう。キティ 
（Kittay:1999(=野中 2010：373)は、「専門家は中立性と普遍性を当然とする立場で、 
これが親の、子どもの福祉を個別的に捉える考えと対立する」と言っているが、ディ 
スカッションにおいて母親たちが、特定の専門職名を指名しなかったのには、そのよ 
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うな感情があるだろうと推測できる。「社会の目」「障害福祉の方からじゃなく」とい 
うのもあえて専門職ではない視点を求めていることを示す言葉であると考えられる。 
理想的な支援者という e399（誰か）が現存しないことは、親たちが語る「自立」を 
阻む要因でもある。本論のディスカッションでは、母親たちが「自立する」という言 
葉を、さまざまな文脈で使用しているが、ICF には「自立」というコードはない10。そ 
こで、それぞれの意図するところを読みとり、適切なコードがあればリンキングし、 
なかったものは末尾 8（その他特定の…）や 9（詳細不明の）コードを使って分類し、 
あえて「自立」というコードはつくらなかった。「自立」そのものが、 あらゆる活動 
や参加の可能性を含んだ包括的な語であるためである。 
 「自立」がディスカッションの中でどのように使われたか、またそれをどのコードに分 
類したかを整理したのが次の表である。 
このように、ディスカッションでは様々な意味で「自立」という語が使われている。先 
行研究においても、「自立」概念を説明する文章はさまざまであるが、立岩（2006：34-57) 
は以下のように説明している。 
 
 
                           
10 ICF のコードでは，d940 人権の定義に「…自己決定や自律の権利…」という表現があり，ジ
リツが使用されているのは，この箇所のみである．ただし，ICF-CY の序論(WHO 2007(=2009))
には 3 か所「自立」の語がある．1 か所は国連・児童の権利に関する条約の条文の中で使わ
れた「自立」であるが，もう 1 か所は「家庭関係における子ども」をテーマに書かれた文章
の中にある．「発達は，子どもが，あらゆる活動を他人に依存している乳児期から，身体的，
心理的，社会的に成熟し自立する青年期まで，連続的に進む動的な過程である(:6)」この文
章からは，ICF-CY においては，自立は依存状態から発達した成熟した状態を指すと読みとれ
よう．また，もう 1 か所は，環境について論じた文章の中に有り，「児童の環境の変化は，
彼らの能力と自立性の向上に関連している（:8）」とある．ICF-CY において、自立とは児童
がその発達によって到達する目標的な状態と規定されているといえよう． 
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表 3－22 「自立」の言葉が使われた TU とリンクされたコード 
TU コード 
「お姉ちゃんが結婚して出ていくときに、○も自立
って今思ってる（ 
「手離すことだけが自立って今思ってない（D-17）」 
p998 その他のコミュニティライ
フ・社会生活・市民生活（離家） 
「年金つかってもなんでも、ひとまずそういう意味
では自立してほしいよね」 
p870 経済的自給 
「洗濯のし方とか、いろいろ教えながら。それが彼
女の自立への一歩かなと思ってるの（D-274） 
a5  セルフケア e6 家庭生活 
「自分で決めればｏｋっていう、そういう自立もあ
るんじゃない」 
「人のヘルプを得ながらもここで暮らしていくっ
て認識できたとき、自立なのかな（D-25）」 
a177  意思決定 
「（前はなんでも言ってくれたのに）急に何も言わ
なくなって、そこまできたらもう何もできないし、
自立ですよね」（C-523） 
p7601 親との関係 
「私ら夫婦がいなくなったら、自立するしかないで
しょ」 
p999 詳細不明のコミュニティライ
フ・社会生活・市民生活11 
「自立自立って、障害をもった子にでてくるでしょ
う、すごく自立という言葉が（A-12）」 
e465  社会的規範・慣行・イデオロ
ギー 
                           
11 ICF では，活動と参加の 9 章が「コミュニティライフ・社会生活・市民生活」である．その
定義は「家族外での組織化された社会生活，コミュニティライフ，社会生活や市民生活の種々
の分野に従事すのに必要な行為や課題を扱う」とされている．包括的用語としての「自立」
はこの章にカテゴライズされるが，具体的な活動や参加状況を示す用語とも言えず，p999 
詳細不明のコミュニティライフ・社会生活・市民生活として扱った． 
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つまりその人たちにとって「自立」って、家出して、施設からも逃げてき  
て、とにかく暮らすっていうもので、施設ではない、親がかりではない、 
というふうに、消極的に規定されるもので、それが重要なところだった 
と思っています。 
 
立岩が自立の概念を語るときに「重要なところだった」としているのが、「家（や施設） 
を出る」という行為だったということである。「ひとまず「親（や介護者）と同じ家に住 
まない」ということが、「自立」の要だという定義である12。 本ディスカッションでは、 
これを p998 その他のコミュニティライフ・社会生活・市民生活（離家）としてリンキン 
グした。本論で p998 その他のコミュニティライフ・社会生活・市民生活（離家）をリン 
クしたのは、以下の数の TU であった。 
 
 表 3－23 p998(離家)を含む TU 数 
 学生男子 学生女子 卒後男子 卒後女子 
p998．（離家）を含む TU 数 ３７／５４９ ３８／６１６ ３６／１０３４ ５１／８０１ 
 
「離家」の先としてディスカッションで挙げられたのは、圧倒的にグループホームであ 
った。２人の母親が、子どもの特性として他者とのコミュニケーションを好まないため 
                           
12当事者たちの言説からも「家を出る」という行為には、その行為そのものに一定の意義
があることが確認できる． 例えば，（）は，自らの脱家族体験を記録した手記の中で，
親の金を使って 1 人暮らしを始めた「甘ったれだった自分」を述懐している．は，「家
を出た」あとも、当然のごとく衣食について親の支援を受けていた．しかも，その自己
矛盾にしばらくは気がつくこともなかった．他人に指摘されてそこに気付いたとき、彼
は「甘ったれ」だった自分を知ることになった．そして一方，彼の親たちは，反対しつ
つも「家を出した」ことによって，「意外とやれる」息子を発見したのだった．このよ
うに，「家を出る」ということには，その行為そのものに一定の意義がある．  
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に、独り暮らしが理想と述べたが、殆どの母親がグループホームを離家の先としてイメ 
ージしていることが語られた。 
 
出て行くにしたって、出て行くグループホームそのものがない場合もあるし 
ね、そのグループホームが合わなかったらいったんうちに帰ってこなくちゃい 
けないし。                         （A-129） 
 
このように、離家の先はグループホームというのは、母親たちにとって前提として語ら 
れていたといってよいが、果たしてそれを選択するのは本来だれであるかということにな 
ると、ICF にもそれを示すコードが必要となる。 
ICF には、d610．住居の入手というコードはあるが、グループホームに入居する、独り 
暮らしを始める等、「誰とどのように住むかを選択する」を記述できるコードがない。こ 
のことは、前提として施設入居はしない、さらに 18 になれば当たり前に親世帯から独立 
するという欧米の文化に基づいているのだろうが、少なくてもわが国の障害者の現状を整 
理するためには不足であると言えるだろう。 
それは、母親たちが理想としている自立生活が、e399．詳細不明の支援と関係（誰か）
によって実現するものであること、すなわち e399．詳細不明の支援と関係（誰か）がいな
いことによって実現しないものであることが本論から導き出されるからでもある。グルー 
プホームは、住居でもあるがそこには同居人や世話人がセットになってくる。離家の先に、 
住居の選択だけでなく、暮らし方の選択があるのであって、そのひとつの選択肢として 
母親たちがしきりに挙げる e399．詳細不明の支援と関係（誰か）との暮らしがあるかもし
れない。少なくても、親たちはそう希望をもっている。 
 
１３．p998．その他のコミュニティライフ（住まい方の選択）（離家）（⇔ｐ6608 その他の
他者援助（かすがい）） 
p998 その他のコミュニティライフ・社会生活・市民生活（離家）と深い関係にあるのが、
ｐ6608 その他の他者援助（かすがい）である。本論では、この二つのコードは相反する関
係にあり、母親が子の p6608．（かすがい）（癒し）機能を強く意識していれば、p998（離
家）には消極的であり、p6608．（かすがい）（癒し）機能が働かなくなったときに p998（離
家）が起きるという例も語られた。 
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実際ね、割りと早めにグループホームに入っちゃってる子は、親子の関 
係とかがあまり良くないとか、お父さんが子どもに興味ないとか、そう 
いう意味で、その子があいだにいてもあんまりっていううちは早く出し 
てるよね                            （D－434） 
 
    今楽しいのよ、あの子といて。お仕事から帰ってくるとお茶するのね、いろ 
     んなおしゃべりしながら。今なの。学校時代ってもっと忙しくて、たぶん私 
   もね、お姉ちゃんだっていろいろ大変だったしね、ＰＴＡとかおつき合いとか 
    も。それに、学校の連絡帳とかで何かあるとピリピリして叱っちゃったりさ。 
   今だから楽しいのよ、やっとなの。          (D-312～315) 
 
   小さいときはもっと早く出そうと思ってた。なのに今になると出せないの。 
   現実って違うね、それを知った。いざとなるとね。   （C-555） 
 
p6608．かすがい機能がリンクされたのは、以下の TU 数であった。 
 
表 3－24 p6608．（かすがい）（癒し）を含む TU 数 
 学生男子 学生女子 卒後男子 卒後女子 
p6608．（かすがい）（癒
し）を含む TU 数 
０／５４９ ６／６１６ ３９／１０３４ ９／８０１ 
 
離家をさせたくない母親たちの語りはどのグループにもあった。それは、インペアメン
トによって「子どもに支援が必要な状態だから」という理由によるものではなく、全例に
おいて積極的な囲い込みであり、母親たちはそのことを十分自覚していた。 
 
これって本人が自立するとか出せるとか出せないとかの問題じゃなくて、私た 
ち夫婦の問題だと思った。ずっと前には頭では（そうであってはいけないと）分 
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知的障害 p998.（離家）とp6608．その他の他者援助（かすがい）（癒し）
父母の夫婦仲・家族の安寧pf．
その他のコミュニティライフ
（離家）
p998.×
対人サービス提供者e340．
親との関係p7601．○
その他の他者援助（かすが
い）（癒し）
p6608．○＋
家族（父母）の態度
離家拒否
e410
他者援助（父母の介護）p660
セルフケア・家庭生活p５・６
社会的規範・慣行・イデオロ
ギー
e465．
図3－61主要コード関連図⑰（p998．（離家）とp6608．（かすがい）（癒し） ） 
 
かっていたのに、現実になったら、あの子がいて（夫と）3人の生活がなりたって 
るってことがわかったの。              （C-407～409） 
 
 癒しっていうか…。そうだなあ、じゃああの子がいなくて大人3人（父・母・ 
祖母）で今の生活していたかっていうと、どうなのかなという気がする。家族 
にとってあの子の存在が必要なんだよね。         （B-479） 
 
本論では、これを「家族や他人の学習、コミュニケーション、セルフケア、移動を、
家の内外で援助したり、安寧を気遣ったり、それに他人の注意を向けること」と定義づ
けられているp660．他者への援助のコードにリンクし、p6608．○+ その他の他者援助
（かすがい）とした。母親がp6608．他者援助（かすがい）機能を認識している結果、
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子どものほうが「出ていかない」ことを宣言し、明らかに子どもの側が役割を意識して
いる発言があった例も語られた。 
 
「ずっと一緒にいてあげる」って。「あら、そう」って。うん、超嬉しいわよ 
（D-241） 
 
超高齢社会にあって、「子どもと暮らしたい」という高齢者は多い。先行研究で挙げたモ
リス（Morris 1993）の主張にあったように、援助を受けて p660.他者援助をするという暮
らし方も、障害者の暮らしのオルタナティブとしてあってよいだろう。本論では、ひとま
ず p998.その他のコミュニティライフ（離家）を生活機能としてコード化したため、e410.
家族（父母）の態度：離家拒否は子どもの「離家」にマイナスに働くとして図式化したが、
離家する自立だけを目標にするのではなく、あらゆる形態の暮らし方が選択肢としてある
ことも再考されるべきだろう。それは、単に、介助を家族に返すという意味での家族扶養
主義回帰という文脈だけではなく、家族機能の根幹である情緒的支え合いを社会的に支え
る仕組み作りが求められる、新しい介護の在り方ともなるのではないだろうか。 
この機能は、障害があることでプラスとなる、現存の ICF にはない「プラスの生活機能」
である。そこで、「離家させない」というマイナスの機能だけではなく、離れて暮らしなが
らもかすがいになったり、癒されるというプラスの機能としても語られた。 
 
    グループホームに入ってるけど、パパは毎日その子の職場に行っておしゃ 
べりしてくるんだっていう人知ってる。その子は、それがパパの生きがいだ 
って知ってて。で、「ほらパパもう帰りな。また来ていいよ」とか言うらし 
いよ。                        （B465/466） 
 
この機能は、「もしあの子がいなかったら、きょうだいは勝手に出て行って、家族はもっ
と殺伐としてたと思う。あの子がいるとホワンとするっていうか…ね」「もしあの子がいな
くなったら、ペット飼うかな？うーん、でもペットじゃ代わりにはならないよね」と言わ
れるように、癒しの効果を主とする機能であり、最首（1998：234）が「自他未分離の者が
発している信頼素みたいなもの」「それにふれると疲れがとれるみたいな、ゆったりできる
ような何か」と表現しているものである。それは、かつて最首が運営委員長を務めた地域
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作業所カプカプ13に「働きのオルタナティブ（鈴木 2005）」として今も活かされている。 
 
   おいしいものをこさえるとか、心地よい服を仕立てるとか、こころを揺さぶ 
る絵を描くとか、魂が共振するような歌を歌うとか、うれしくてたまらなくな 
ってしまうような挨拶をするとか、つられて笑ってしまうような愉快な空気を 
あふれさせるとかいうふうに、生きていることの豊かさを全身で表現すること 
が、周りの人たちの生を豊かに彩っていく。その人の特性が即ち排除される要 
因とはならず、むしろ他者に生きる力をみなぎらせるがごとき「かけがえのな 
さ」となるような、ひるがえって、他者が在ることを感謝せずにいられなくな 
るような、そんな働くカタチは絵空事でしかないのだろうか。 
                                        （鈴木 2005） 
 
 カプカプには、独特の労働（接客）様式(スタイル)がある。 
「カプカプの“売り”の一つは、喫茶コーナーの接客スタイルにある。お客様に 
『お元気ですか』と声をかける人や、『旅のかた、ごゆっくりどうぞ』と水を出す 
人、絵を描いたり裁縫をしたりしながら仲間とのおしゃべりをする人もいる。」 
 また、「横になってその雰囲気を楽しんでいるだけ」というのも、カプカプでは 
「他者に対するかけがえのない遣り取りの相手として、そこに居るという存在自 
                           
13 1997 年に横浜市旭区の「ひかりが丘団地内商店街」で誕生した地域作業所。2002 年には、
緑区竹山団地中央商店街に 2 号店、2010 年に都筑区川和町に 3 号店をオープンした。喫茶ス
ペースが地域住民のための憩いの場になっている他、アート作品やレトルト食品や菓子など
さまざまな「お仕事」をメンバーの個性に合わせて創出するスタイルがカプカプらしさであ
る。 
305 
 
体が働き」という労働様式(スタイル)とされる。 (後藤 2013) 
 
知的障害者イコール癒しの機能をもつと考えるのはいかにも早計だが、「のんびりしてい 
て穏やか」というだけが「癒し」なのでなく、鈴木（2005）や後藤（2013）が紹介するよ 
うに、「働く」にはさまざまなスタイルがあってよく、「居るだけ」なのか「働いている」 
のかは、本人の意識でもなく、ただそれを受け取る人の意識によって変化するものである。  
もっといえば、それは「語られる」ことによって構築される。つまり、p6608．他者援助  
（かすがい）（癒し）というコードも、それが母親たちによって語られたことによって、 
はじめてそこにプラスの能力としての意味が立ち現れたのである。 
 
 １４．主要コード関連図のまとめ 
本ディスカッションでは、b117．知的障害は、主に p7701．婚姻関係に結び付くものと
して語られた。「b117．知的障害があるから p7701．婚姻関係はありえない」というように、
2 つのコードが直接結びついた言説と、「b117．知的障害がなければ～ができるから結婚で
きる（のに）」という、わが子と「知的障害のない（または軽い）他の人」を比較すること
で、知的障害と婚姻関係の関連が語られた。 
p7701．婚姻関係は、男の子どもの場合には p850．報酬を伴う仕事のコード、女の子ど 
もの場合には p660 他者の援助（子育て）と多くリンクされていた。これらの生活機能の 
能力の有無が結婚できるか否かを決定づける要因とされている。これに対して、結婚推奨 
派の母親の主張は、逆にまず結婚することによってさまざまな能力が向上することを強調 
したもので、「できる・できない（＝能力）」が重視されている点では同じだが、社会参加 
が出発点となっている考え方は社会モデル的である。 
p660 他者援助（子育て）や p850．報酬を伴う仕事の能力の不足は、それを補う支援者 
としての e310．家族（母親）との関連が強かった。ほとんどの親が、孫の世話や心配、経 
済的支援を親が担わなければならなくなると感じており、社会的制度サービスへの信頼は 
厚くないことを語っていた。 
e310．家族（母親）コードは、全コード中でもっとも多くリンクされた。母親は「活動
と参加の支援」「活動と参加の能力向上のための支援」「精神的支援」「環境の整備」「保護
者としての役割」を担っており、特に a177．意思決定への支援が多く、熱心に語られた。 
就職先や住まい方などの大きな意思決定は、親の支援が欠かせないが、日常の意思決定に 
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ついては「過干渉」を意識した言説もあった。 
 ただし、a177．意思決定ではその前に選択肢の提示という前段階がある。これについて、 
母親たちが「そもそも選択肢が少ない」ことを問題としており、このことは無自覚なもの 
の、障害者を囲む社会的環境の薄さを指摘するものであり、e465．社会的規範・慣行・イ 
デオロギーへの言及と捉えた。 
 e465．社会的規範・慣行・イデオロギーは、e460．社会的態度と共にリンクされること 
が多かった。それには、「視られる」立場にたって発見できる、「視る」側の e465．社会的 
規範・慣行・イデオロギー・e460．社会的態度、「障害」や「障害者」についての e465． 
社会的規範・慣行・イデオロギー・e460．社会的態度、親たちが変えていく対象としての 
e465．社会的規範・慣行・イデオロギー・e460．社会的態度がある。視る側に立つか、視 
られる側にいるか、「親当事者」としての立場の揺れがここに顕著に現れた。視られる側に 
立ったとき、親たちは「恥ずかしさ」を代理して感じてしまい、先回りして子どもを恥ず 
かしくないように囲い込む傾向がある。このことは、母親自身が実は「何を恥ずかしいと 
感じるべきか」という視る側の視角＝e465．社会的規範・慣行・イデオロギーを強く持ち 
合わせているということを示している。 
 「恥」は、本論では２つのコードに分けてリンクした。b1268．恥ずかしさと nd．ステ 
ィグマとしての恥ずかしさである。前者は恥ずかしいと感じるべきところを感じないこと 
をインペアメントとみなすコードであり、後者は恥ずかしいと感じること自体がスティグ 
マとしてみなされるコードである。nd．スティグマとしての恥ずかしさには、nd．自分の 
障害を知るが必ずリンクされていた。が、外部からの指摘によって nd．自分の障害を知る 
とき、本人たちが nd．スティグマとしての恥ずかしさを感じることが指摘されているもの 
の、テレビドラマなどのメディアや障害をもつ仲間たちとの関わりの中で自然に nd．自分 
の障害を知るときには、nd．スティグマとしての恥ずかしさを感じていないということも 
わかった． 
 nd．自分の障害を知るは、p7.支援と関係のコードと多くリンクしていた。さまざまな 
人的環境因子がリンクされたが、自分の障害を知らせる存在としての人的環境因子と自分 
の障害を知ることで生活機能が向上すると考えられているもの p779.悪意のある人との関 
係があり、それは p7700．恋愛関係や p7702．性的関係とも多くリンクされていた。主に、 
nd．自分の障害を知ることによって、恋愛の危険を知ること、恥ずかしいことが何かを知 
ることでデートの際の行動が抑制されるなどの文脈である。p7700．恋愛関係は、p7702． 
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性的関係と強く関連していた。これら p7701．婚姻関係を含む p770．親密な関係では、学 
生グループと卒後グループで傾向が分かれた。学生グループは、「恋愛や性関係はいいけど、 
結婚はだめ」、卒後グループは「結婚はいいけど、性的関係はだめ」という傾向である。 
ただ、どちらにも a2400.責任の対処能力が問われている意味では同じである。その「責 
任」の中身については、誰も言語化できず、ただ母親たちのあいだに共通してある曖昧で 
強い不安としてしか語られなかったが、このことが脱家族が糾弾してきた「親の囲い込み」 
の源泉になっているかもしれず、さらに深く追求すべきテーマであっただろう。 
p7702．性的関係は、性教育の問題も含めて親として扱いにくいテーマでもあり、同時 
に心配の種としては重いテーマでもある。それだけに、性教育や性に関する相談などの支 
援を誰かに安心して任せたいという母親の要望は大きかった。しかし、その誰かは現存す 
る支援者ではない。積極的にそれを引き受ける支援者がいないこともその一因だが、母親 
にとって完全に任せきれることでもない。すなわち「口を出したい」分野でもあるからで 
ある。それは、妊娠～出産～子育てとつながる行為だからである。そこで、この「誰か」 
は e399．詳細不明の支援者(誰か)となった。このコードは、母親たちの想像の産物である。 
あらゆる支援について、「誰か」の存在が理想として語られた。それは、「親の目」と「社 
会の目」をもった「第三者」の「専門職ではない存在」である。その存在こそが、子の p998 
．その他のコミュニティライフ・社会生活・市民生活（離家）（住まい方の選択）を支援 
できる存在である。 
 p998．その他のコミュニティライフ・社会生活・市民生活(住まい方の選択)では、グル 
ープホームという選択肢が圧倒的に多かったが、その選択の前に「子どもと離れたくない」 
という親の側の子離れ問題もあった。p998．その他のコミュニティライフ・社会生活・市 
民生活（離家）を拒む親の言説では、p6608．他者援助（かすがい）(癒し)という能力の 
高さが語られた．障害のある子どもには p6608．他者援助（かすがい）という重要な役割 
があり、すでに夫婦の間には無くてはならない存在になってしまっていること、また「自 
分から出ていく」などの p998．（離家）の契機に欠けるのを理由として、「あえて出て行か 
ないようにしている」というものである。p6608．他者援助(癒し)能力の高さは、ディス 
カッション後の聞き取りや質問調査で、保育所や老人ホーム、病院で働いている子どもた 
ちが報告されていることからも推測できる。能力を職業の選択に活かしている好例であり、 
「てきぱきできること」が少なくても、「そばにいてくれるだけでいい」という他者援助の 
能力は着目されてきており、こうした能力・特性をどう活かすことができるかもこれから 
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の障害観を左右する鍵となるだろうと考えられる。 
 
第 4 節 ICF コードリンキング過程及び関連図からの知見 
１． 新コードにみるオリジナリティ 
ディスカッションデータには、既存の ICF コードにはなかった nd.コードや、末尾８の 
「その他特定の～」コード、末尾９の「詳細不明の～」コードなど、新規コードが多くリ 
ンクされた14。主要コード関連図による分析でも、全 16 コードのうち nd.コードは２（nd. 
スティグマとしての恥ずかしさ、）、末尾８「その他特定の～」コードが３（b1268.その他 
の気質と人格の機能(恥)、p998.その他のコミュニティライフ（住まい方の選択））（離家）、 
p6608 .その他特定の他者援助（かすがい）(癒し)）、末尾９「詳細不明の～」コードが１ 
（e399.詳細不明の支援と関係（誰か））、既存のコードをさらに詳細に分類する必要があ 
ると感じて（ ）をつけて示したものが２（p660.他者援助(子育て)、e310.家族（母親） 
の支援）あり、実に主要コードの半数が新コードである。 
本論では、同じ行為であっても、母親の捉え方や行為の目的によって違うコードにリ 
ンクすることがあった。たとえば、テレビニュースや天気予報を視るようなテレビ視聴は 
a132.情報の獲得に、ドラマやバラエティを視るのは p9208.その他特定のレクリエーシ 
ョンとレジャー（テレビ視聴）にリンクした。栄養摂取のための外食は a550.食べること 
だが、友人との外食であれば p9205.社交に、家族で「たまにはレストランで食事でも」 
                           
14  このことは ICF の有用性を疑うものではない。ICF は発展途上にあり、プラットフォ
ーム上で、コードの更新を常に行っている。「障害とは何か」という命題は変化する。人
類の歴史上、これまでも変化してきたし、今もなお刻々と変化している。それを更新し 
ながら、障害とは何かを問い続け、またそこから人間とは何か、安寧とは何かを議論し続 
けることは ICF が本来目指すところなのではないだろうか。ただし、非常に限定された範 
囲でのわずかな研究知見ではあるものの、本研究においても「標準」の規定のされ方、プ 
ラスの評価点の導入など、ICF が抱える課題も発見された。発展途上にある ICF を使用す 
ることで知見を積み重ねていくことが、今後の研究課題として残される。 
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といったときの外食やグループホームなどの「お楽しみ」の外食などは、p9208.その他特 
定のレクリエーションとレジャ （ー外食）とした。このように分類した結果、末尾８の「そ 
の他特定の」コードにリンクする語りや、nd.コードが多くなったのである。 
全体として、新コードは表のように 50 コードあったが、どれもディスカッションで語
られた母親の障害観を形成する個別性の強いコードと言える。「知的障害のある子の母親」
が注目しているコードの大半が新コードであるということは、母親の障害観が普遍化され
た一般的な障害観ではなく、新しい障害観を形成しつつあることを示していると言えるの
ではないだろうか。 
  
表 3－25 新コード一覧 
分類 コード名 
 nd.スティグマとしての恥ずかしさ 
nd.「やんちゃ」する 
nd.自分の障害を知る 
nd.出産 
nd.妊娠 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
末尾８ 
b1268.その他特定の気質と人格の機能(恥かしさ) 
a298.その他特定の一般的課題と要求（将来設計）（自己評価） 
p5408.その他特定の更衣（好みの洋服の選択） 
p5508.その他特定の食べること（好みの食事の選択）（会食する） 
a5708.その他特定の健康に注意する（病院の選択） 
a598.その他特定のセルフケア（持ち物の準備や管理）（性的欲求への対
処）（マスターベーション） 
p6108.その他特定の住居の入手（住居探し） 
p6608 .その他特定の他者援助（かすがい・癒し) 
p698 .その他特定の家庭生活（留守番） 
p7108.その他特定の、基本的対人関係（うそをつく・ごまかす）(相談
する) 
p7208.その他特定の対人関係（悪意のある人との関係） 
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p7408.その他特定の公的な関係（支援者との関係） 
p8208.その他特定の学校教育（性教育） 
p898.その他特定の主要な生活領域（役所での手続き：入籍、年金) 
p9208.その他特定のレクリエーションとレジャー（旅行）（テレビ視聴）
（外食）（行事） 
p998.その他特定のコミュニティライフ（住まい方の選択）（離家） 
e298.その他特定の、自然環境と人間がもたらした環境変化（例：夏の
他の人の服装、店内の雰囲気） 
e398.その他の支援と関係（恋人）（悪意のある人）（ＧＨなどの同居人）
（ネットワーク） 
 e410.家族（母親）の態度（障害観） 
a159.その他特定の、および詳細不明の基礎的学習（特定の物事の理解
（例：時間や時計の読み方）） 
 
 
 
 
末尾９ 
a179.その他特定の知識の応用（社会の仕組みについての理解（例：結
婚とは何か）） 
e198.その他特定の製品と用具（連絡帳） 
a349.その他特定の、および詳細不明のメッセージの表出（ＳＯＳ）（意
思表明） 
e399.詳細不明の支援と関係（誰か） 
p660.他者援助(子育て)（老親介護） 
詳細 e310.家族（父親）(母親)（きょうだい）(パートナー)の支援 
e360.その他の専門職（教員）（裁判官）（ソーシャルワーカー） 
 
 なかでも特徴的なコードは、次の 5 つに分類できる。これらのコードは、表中で太字に 
表示した。 
① 社会的には「できる」ことが推奨されないことであるにもかかわらず、ディスカッ
ションでは、母親たちが「できない」ことを障害として認識し、健常者との差異のひとつ
として挙げている点で、他のコードとは異なる性格をもつコードである。p7108.その他特
定の、基本的対人関係（うそをつく）（ごまかす）と nd.「やんちゃ」する がある。デ
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ィスカッションでは「やんちゃもできない」ことが、わが子の「障害」のひとつとして語
られており、知的障害のある子を育てた母親にこそ発見しうる「障害」を示すコードと言
える。 
p7108.その他特定の、基本的対人関係（うそをつく）（ごまかす）は、nd.「やんちゃ」
したときにそれをごまかすこと・嘘をつくことが、親に心配させないための方便であり、
「それができれば障害じゃないよね」というように、「能力」として語られた。ただし、
例えば「コンビニ前にたむろする」や「ポルノ雑誌を買う・読む」「煙草を吸う」15などの
やんちゃを「親に隠れてすることができない」のは、本人の能力だけの結果ではなく、本
人にプライバシーが無いということができなくさせているというからくりを、母親たちは
ディスカッションを通じて確認した。「やんちゃできない」わが子の状況を、ノーマルな
「青春」が保障されないこととして認識し、それを不憫に感じつつも、母親自身がその機
会を奪う一助をしてしまっていることに気づいたのである。 
② p6608 .その他特定の他者援助（かすがい）(癒し)である。なによりこのコードが注 
目されるべきは、これ以外のさまざまな活動制限や参加制約が「障害」として語られる中 
で、p6608．他者援助（かすがい）（癒し）だけが唯一、インペアメントがあることによる 
プラスとして語られていることである16。既述したように、p6608．他者援助（癒し）機能 
は、父親と母親にとってはp6608．他者援助（かすがい）であり、子が離家しない自立を 
希求する理由にもなっているが、家族にとってだけではなく、その機能は人の個性のひと 
つとしても注目されてきている。 
③ 社会的なセクシャリティに関するコードである。本論では、nd.妊娠、nd.出産が新設
                           
15本論では話題にならなかったが、飲酒や喫煙も既存のコードにはない。アルコールにつ
いては、d57022.薬物やアルコールの濫用のリスクを回避することというコードで「健
康を害するもの」として扱われており、嗜好品としての飲酒喫煙には触れていない。 
16 ICFは、「分類の視野を拡大して、マイナス面だけでなくプラス面も記述できるようにし
た（WHO 2001(=2002:3)」とされながら、評価点には「標準」とそれ以下のマイナスしか
用意されていない。プラスの評価が記述できる仕組みとコードが再考されるべきである。 
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された。出生前診断や堕胎、さらにアシュリー事件17に象徴される医学の介入など、女
性の妊娠・出産については、生物学的な分野だけで語れない政治的・社会的問題が非常
に多く含まれており、ICFの心身機能b660.生殖の機能のみで語ることは到底不可能であ
る。 
④ 「恥」のふたつのコード、nd.スティグマとしての恥ずかしさとb1268.その他特定の
気質と人格の機能(恥かしさ)である。これについては、前項でも詳細に分析したが、nd.
自分の障害を知ると深く関連しており、またそこからe410.家族（母親）の態度（障害
観）とも強く結び付いている。 
⑤ p7208.その他特定の対人関係（悪意のある人との関係）である。ICFの人的環境因子
は、3章が支援と関係、4章が態度であり、そこには職業や立場による分類がなされてい
る。当然どのような職業的関わりの人でも、「悪意のある人」になる可能性はあるが、 
環境因子には阻害・促進の評価が可能であるので、それで示すことができ、環境因子に
「悪意のある人」というコードは必要ない。しかし、そうした人に対応する障害者本人
の能力としての「悪意のある人」へのかかわり方は、非常に重要である。活動と参加コ
ードの7章対人関係に、d730．よく知らない人との関係と同じように、特別な対人関係の
コードとしての「悪意のある人との関係」が必要だろうと考えられる。 
 
 このように、ICFコードのリンキングによって、新コードが多数作られたことには二つ 
                           
17 2004 年、アメリカの 6 歳になる重症重複障害の女の子に、両親の希望により以下のような
医療介入が行われた事件である。①ホルモンの大量投与によって最終身長を制限する ②子
宮摘出で生理と生理痛を取り除く ③初期乳房芽の摘出で乳房の生育を制限する（児玉 
2011） 
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の意味がある。ひとつは、ICFのコードそのものに不足を感じてしまう18という面で、その 
ことは注13で述べたように、今後のICFの発展的改定作業が解決していくことであろう。も 
うひとつは、末尾8や末尾9のコードの活用である。既述してきたように、末尾8や末尾9の 
コードは障害の個別性を保障する上で重要である。人の生活機能は多様である。国も文化 
も異なる全ての人の生活機能を普遍的なものとしてコード化するのは、不可能である。よ 
って、普遍的な意味でまだ新設が必要なコードはあるのだろうが、それよりも、その時々 
のテーマによって、どのコードの定義でも十分には現わせない生活機能があれば、それを 
末尾8や9で示すことでその人のためのオーダーメイドのICFコードを作ることができるシ 
ステムには、非常に大きな意義があると考えられ、今後のICFの活用には末尾8や9のコード 
の積極的な活用を推奨したい。 
 
２．「適切」の再定義 
ICF には「適切 appropriately」という言葉が頻繁に使われている。まず、d5501．食べ
ることの適切な遂行、d5404.適切な衣服の選択、d53001.排尿の適切な遂行など、コード
そのものにあるし、コードの定義にも使われている。d2500.新規なものを受け入れること
の定義は、「新規のものや状況に関して適切な受容的な態度で行動や感情表現を管理する
こと」であるし、d7105.対人関係における身体的接触の定義は、「状況に見合った社会的
に適切な方法で、人々と身体的接触したり、それに対応したりすること」である。 
これらのコードに関しては、たとえば、B グループでディスカッションされた、特別支
                           
18 上述した nd.「やんちゃ」するのほかの nd.コード（スティグマとしての恥ずかしさ、
自分の障害（もしくは特性）を知る、出産、妊娠）、又末尾 8 や 9 の中でも上述した基本
的対人関係（うそをつく）（ごまかす）のほか、a298.（将来設計）、p6108．（住居探し）、
p698．留守番、p7208．（悪意のある人との関係）、p9208．（旅行）、p998．（住まい方の選
択）、a349.( SOS を出す)（相談する）などは、ある程度普遍的であり、新設されると使
いやすいコードだと考えられた。また、e310.家族は父親・母親・きょうだいのような下
位コードは新設すべきであると考えられた。 
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援学校の教師に「食べ方のマナー＝d5501．食べることの適切な遂行ができていない」と
注意されたというエピソードがあった。いわゆる「三角食べ」の指導、箸の持ち方、茶碗
をもって食べるのができていないのを「家庭のしつけ」と指摘され謝ったという話だった
のだが、ディスカッション参加者からはいっせいに、「うるさい先生だね」「どこまでしつ
けできてたら OK なの？」「全部できてる子がどこにいる？」という反発が聞かれた。 
 それはつまり、「適切とはなにか」を問う疑問である。「適切」とは、その国の同世代の 
人の文化的な生活が基準になり、その基準において「社会的に許容される」という意味で 
あると説明されることが多いが、実は厳密に捉えようとすると捉えにくくなる曖昧な言葉 
でもある。何よりもまず、この「社会的許容」が社会的に作られたものだからである。例 
えば、母親の「適切」が社会のそれと「ずれていく」ことも、ディスカッションで指摘さ 
れている。 
 
（一人っ子だから）そうすると、今が当たり前になってしまって食べ方も 
あの子をみて汚いとも思わないし、これまずいよねってそれも感じなくなっ 
てしまっている、感覚が一般社会に出た時とずれてしまっているんだけれど                 
                              （B-41） 
 
そこで、本論ではリンキングにあたって、社会の「適切」にはよらず、母親の「適切」
を基準にして子どもの評価を記述した。すなわち、母親が望む姿に達していないという語
りはマイナス、逆に母親が「それでいいと思っている」なら、社会の「適切」からはずれ
ているとしてもプラスで評価した。 
「適切」という言葉を使っていないコードにも ICF の規定する「適切」は表現されてい
る。例えば、d7700.恋愛関係の定義は「情緒的、身体的愛情に基づいてつくり保つ関係
で、長期の親密な関係へと至る可能性のあるもの」である。すなわち、ここでは、長期の
親密な関係に至る可能性が「正しい恋愛」の条件のように示されており、多種多様な恋愛
のパターンが想定されていない。ディスカッションでは母親たちから「火遊びのような恋
や実らない片思いも経験してほしい」という声も聴かれたが、ICF の d7700.恋愛関係の
定義に従うと、「火遊びのような恋」も「実らない片思い」も「恋愛」ではないことにな
る。本来「恋」とは本人にとってどうあるものなのか、母親にとって障害のある子の恋と
はどんな意味をもつのか、「正しい恋愛」だけが目指されるべきではないとすれば恋愛の
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定義をどのように規定するべきかを含めて考えることになった。 
 本論においては、どんな種類の恋も、母親が「恋」とカテゴライズしたものは d7700. 
恋愛関係にリンクしたが、母親たちが語る「子の恋」に期待するのは「ときめく気持ち」 
や「よく思われたいと思う気持ち」であり、母親たちは、このように「恋」を語っている。 
 
    ケンカして泣いたり、何時間も電話したり。会って話せばいいのにそれ 
が簡単にはできない子たちだから。そういうの見てると、「同じ」だなあっ 
て思って安心する 
 
何時間も電話が切れない、いつまでもつながっていたいと思ってしまう「恋愛感情」を
かつて自分が経験した恋と同じ、または健常の子どもと同じだと思うことが「安心」材料
なのであって、母親にとってはずせない「恋愛」の定義はそこにある。母親にとって適切
な恋愛とは、「長期の親密な関係を作る可能性がある」かどうかよりも、子どもの「心が
揺さぶられるかどうか」である。このように感情が絡んだ生活機能は、定義が難しい。 
ところで、一般にはセットで語られることが多い「恋と結婚」だが、本論では d7700.恋 
愛関係と d7701.婚姻関係のコードは強く結びつかなかった。母親たちは、d7702.性的関 
係やその結果としての nd.妊娠 出産、そして d660.他者援助（子育て）という一連のコ 
ードを介して d7700.恋愛関係と d7701.婚姻関係が結び付くのを恐れていると分析できた。 
「妊娠したから結婚しましょうって、なし崩しになるのが一番いや」という母親の発言が、 
端的にそれを示している。つまり d770．親密な関係の３コードは、本論のディスカッシ 
ョンにおいて、母親の障害観を非常に強く反映しているコードであった。これらのコード 
に対する母親たちの意見は、それぞれに意志強固であり、意見の対立があってディスカッ 
ションされたことがあっても、それによって意見が揺らぐことはなかった。 
 
３．関連図から得た知見 
３－１．関連図中の矢印が示す個人モデルと社会モデル 
 ICF 関連図は、ディスカッションの流れを示すものと、本論において主要なコード間の 
関連を示すものとの二種類を作成した。ただし、関連図はあくまでも可視化の手段であ 
って、関連図そのものが母親の障害観を示すものではない。 
しかし、すべての関連図を縮小して一覧に並べて比較すると、関連図には大きくふたつ
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の傾向がみえる。縦横の関連矢印が目立つ図と斜めの矢印が目立つ図である。縦横の矢印
が目立つ図は学生の A・B グループに多く、斜めの矢印が目立つ図は卒後の C・D グループ
に多い。矢印はその種類（支援  ・因果関係      ・影響   ）によってだけ
でなく、向かう方向によっても意味がある。 
３つの生活機能の枠内で左から右に引かれている横矢印は、「個人モデル」である。こ
れは、ICIDH の図のようなインペアメントからハンディキャップに流れる一方向の矢印で
あり、障害はインペアメントによって構築されるという還元論を示す。また、環境因子か
ら心身機能や活動に向かって引かれた支援の縦矢印は、障害への対処として、「障害を治
す」「問題点を矯正する」という考え方で、「個人モデル」の矢印である。 
一方、環境因子から、参加や他の環境因子に向かってひかれた支援の矢印は、「社会モ
デル」の矢印であることが多い。とくに、e5.サービス・制度・政策から参加に向かった
支援の矢印は、「社会モデル」の対処の典型的なものである。さらに、e5.サービス・制度・
政策から引かれたプラスかマイナスの因果関係の矢印は、心身機能・活動・参加のどこに
向かうものも、「社会モデル」である。 
また、環境因子の e460.社会的態度 e465.社会的規範・慣行・イデオロギー、参加因
子の d940．人権、nd.スティグマとしての恥ずかしさと結ばれた矢印も、縦横・斜め、ま
たどちらの方向に矢印が向かっていようとも、どれも、「社会モデル」の矢印である。こ
れらのコードは、社会モデルが障害の源泉として規定した「社会」を示すものであり、こ
れらのコードから引かれた矢印は「社会が構築する障害」を示し、このコードに向かって
引かれた矢印は「社会を変えることで障害に対処する」行動を示すものである。 
さらに、参加から左方向に引かれる横矢印は、参加が阻害されることで障害が構築され
ることを、もしくは参加が促進されることで障害が改善される事を示す意味で、「社会モ
デル」の矢印である。 
個人モデルを示す関連図と社会モデルを示す関連図を示すと、「強い医学モデルを含む
個人モデル」は、心身機能の低下から活動制限を通じ、または直接参加制約にマイナスの
線が流れ、対処としては環境因子が心身機能や活動に支援を行うことによって「個人の行
動変容」を促すものであり、「社会モデル」は、社会的環境因子が参加を制約しており、
これに対処する方法として社会的環境因子の変容が求められるものである。これらふたつ
のモデルは、次のように簡略図化できる。 
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個人モデル（医学モデルを含む）
活動
参加
参加
人的環境因子
保健・教育サービス環境因子
心身機能・身体構造
心身機能・身体構造
対処対処
捉え方
 
 図 3-62 個人モデルを示す関連図 
健康状態 社会モデル
社会的環境因子
捉え方
対処
対処
捉え方活動 参加心身機能・身体構造
 
 図 3-63 社会モデルを示す関連図 
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３－２．個人モデルの矢印だけの関連図 
 個人モデルの矢印だけで構成されている関連図は、「離家とその要因」「親密な関係と知 
的機能」「親などの支援」「その他（自分の障害を知る）」の４つに分類することができた。 
  
 表 3-26 個人モデルだけが可視化された関連図一覧 
離家とその要因 
関連図 A3（離家と住まい方の決定) 
関連図 B6（手離さない理由） 
  関連図 B10（子を手離す親として） 
親密な関係と知的機能 
関連図 A8（婚姻関係) 
関連図 B8（婚姻関係（拒否）） 
関連図 B9（婚姻関係（肯定）） 
関連図 D11（悪意のある人との関係とセクシャリティ) 
主要コード関連図①（b117 知的機能-と p7701 婚姻関係） 
親などの支援 
関連図 B1（家庭のしつけ） 
関連図 B3（学校教育) 
関連図 B5（離家の支援) 
関連図 D8（意思決定と親) 
関連図 D10（親だけしかしない余暇支援) 
主要コード関連図⑤（p660 他者援助/p850 報酬を伴う仕事と e310 家族の支援） 
主要コード関連図⑦（e310○家族の支援と a177×意思決定） 
主要コード関連図⑧（e310×家族の支援と a177○意思決定） 
主要コード関連図⑮（a2400 責任への対処と e399 詳細不明の誰か） 
主要コード関連図⑯（e399 詳細不明の誰かと p998 離家） 
その他：自分の障害を知る 
関連図 B11（自分の障害を知る） 
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心身機能から直接参加コードに矢印がひかれている強い医学モデルを示す関連図は、３ 
関連図（B6・B8・①）であり、b117.-知的機能から、それぞれ p7701 婚姻関係、p660 他 
者援助、p998（離家）にマイナスの矢印が引かれたものだった。「知的障害があるから～ 
ができない」と断定的な発言になっているのは、知的障害のある子を育てた母親ならでは 
の特徴的なものと言えるだろう。 
その他の関連図では、b117．-知的機能が出発点になっているもののほか、心身機能で
は b1268．-（恥ずかしさ）＝「恥ずかしいということを感じることができない」が出発
点になっているものが多く、活動レベルでは a132.情報の獲得、a2400責任への対処、a177.
意思決定等がリンクされている。一般に「知的障害」という障害についてイメージする
ときに「できないこと」として挙げられるだろう、「記憶する」「思考する」「計算する」
などの心身機能や活動のマイナスではなく、より「参加」に近い社会的な生活機能がイン
ペアメントとして捉えられていることを示しており、星加（2007）のいう「スティグマの
インペアメント」という概念がそこに立ち現れているといえる。 
 
３－３．社会モデルの矢印だけの関連図 
対して、社会モデルの矢印だけで、その他の矢印に特に強い個人モデルがない関連図は、 
社会モデルを可視化した関連図とした。「支援」と「社会的環境の影響」「婚姻関係」に分
類できた。 
社会モデルの関連図では、e460.社会的態度、e465.社会的規範・慣行・イデオロギー 
が鍵となる生活機能である。本論では既述したように、これらのコードは特に慎重に発見 
してリンキングした。グループとしては、特に C グループに多く見られ、卒後の職場など 
からのアドバイスなどが新しい e465.社会的規範・慣行・イデオロギーを示すものとして 
母親たちの目に新鮮にまた強烈に映ったことが語られた。全グループの殆どの母親が、デ 
ィスカッションに参加する前には「脱家族」にも「社会モデル」にも触れたことがなかっ 
たが、母親や子どもたちを囲む環境には、社会モデルの考えが徐々に浸透してきており、 
それが母親たちの障害観に影響を及ぼしているということである。また、女子よりも男子 
の方がより強い自立心を表明しており、そのこともまた、母親たちの障害観やわが子の自 
立への考え方を大きく転換させることにつながっている。このように、強い社会モデルは、 
障害のある子の子育ての中で自然に生まれる考えとは言えず、むしろ周囲の影響によって 
強められるものであるといえるだろう。 
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 その一つとして、本論のディスカッションの中でも、「語りあう」ことによって社会モ 
デルが示されていく過程が示された。本人の a177 意思決定能力が e465.社会的規範・慣 
行・イデオロギーによって形成されていることに気づいていく過程（主要コード関連図⑨）、 
本人が nd.自分の障害を知ることによって母親自身が自分自身の障害観に気づいた過程 
（関連図 C12）などである。社会モデルの視点に立つには他者との語り合いや気づき合い 
が重要であることが示されたものである。 
 
表 3-27 社会モデルだけが可視化された関連図一覧 
支援 
関連図 A9（きょうだいなどに望むこと） 
関連図 C2（意思決定の支援） 
  関連図 C3（支援者チーム）  
  関連図 C4（自立心）  
  関連図 C7（経済的自立） 
関連図 C12（自分の障害を知る） 
関連図 D9（離家のタイミングと親との関係） 
社会的環境の影響 
主要コード関連図⑨（a177 意思決定と e460 社会的態度 e465 社会的規範…） 
主要コード関連図⑪ 
（e460 社会的態度/e465 社会的規範…と nd スティグマとしての恥ずかしさ） 
主要コード関連図⑫（nd スティグマとしての恥ずかしさと nd 自分の障害を知る 
婚姻関係 
関連図 C6（婚姻関係） 
主要コード関連図③（p7701 婚姻関係 容認） 
 
３－４．個人モデルの矢印と社会モデルの矢印が混在した関連図 
多くの関連図は、個人モデルの矢印と社会モデルの矢印が混在した。これらの関連図は、 
個人モデルが強い中で社会モデルの気づきが示されたものと、両モデルがそれぞれに強く 
共存するパターンがあった。 
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まず、目立ったのは、e460 社会的態度または e465 社会的規範・慣行・イデオロギーか
ら、支援者（家族・他）に影響の矢印がひかれ、その他に社会モデルの矢印がない関連図
である。個人モデルが強いものの、社会モデルの気づきが示された関連図である。e310 家
族（親）に向かって矢印がひかれた関連図と、その他のものに分類した。 
 
表 3-28 社会モデルの気づきが可視化された共存の関連図一覧 
e460 社会的態度/e465 社会的規範…が親に影響している 
関連図 A1（離家への母親の考え） 
関連図 B4（母親の行動監視） 
  関連図 C1（親の役目） 
関連図 C8（かすがい） 
関連図 C9（自立する子と自立後に残る支援） 
  関連図 D4（婚姻能力の否定） 
主要コード関連図⑩  
（e460(社会的態度)/e465 社会的規範…と b1268（恥ずかしさ）） 
  主要コード関連図⑰p998（離家）と p6608 他者（かすがい）（癒し） 
e460 社会的態度/e465 社会的規範…が他の生活機能や環境因子に影響している 
     関連図 A7（やんちゃする） 
   主要コード関連図②（b177＋知的機能と p7701 婚姻関係） 
   主要コード関連図④（p7701 婚姻関係拒否） 
 
これらの関連図は、インペアメントから参加に引かれた強い個人モデルの矢印があり、
そこに「最近世の中も変ってきたよね」のような「世の中」の障害観の変化への気づきが
加わったものである。世の中の変化を受けて、母親が「だったら～させてもいいかな」と
本人の生活の幅を変えるといった語りが示されたものが多い。これらの図から、母親の障
害観は、決して先進的なものではなく、むしろ e460 社会的態度や e465 社会的規範・慣行・
イデオロギーを敏感に察知して微調整していくような面があることが示唆された。 
さらに社会モデルの矢印の影響が強くなっているのが、社会モデルと個人モデルが双方
強く独立して、共存する関連図である。e460 社会的態度/e465 社会的規範・慣行・イデオ
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ロギーを含む社会的環境因子が、単に支援者の考えに影響を及ぼしているだけでなく、直
接生活機能に影響することを示す社会モデル、社会的環境因子に他の生活機能が影響を及
ぼすことを示す社会モデル、参加が活動や心身機能に影響を及ぼしていることを示す社会
モデルが、個人モデルと共存するものである。 
 
表 3-29 社会モデルと個人モデルの共存が可視化された関連図一覧 
障害の捉え方：個人モデルと対処：社会モデルの共存（交差） 
関連図 B2（性的な危機への対処） 
関連図 B7（親亡き後の支援者） 
関連図 D1（公的な手続き） 
障害の捉え方：社会モデルと対処：個人モデルの共存（交差） 
関連図 A2（離家への父親の考え） 
関連図 D6（社会の障害観を変える障害者の結婚） 
 障害の捉え方に個人モデルと社会モデルが共存（協調） 
関連図 A5（悪意のある人との関係） 
関連図 A6（セクシャリティ） 
関連図 C5（親との関係と自立心） 
関連図 C10（職探しに見た選択肢の少なさ） 
関連図 C11（自立心と将来設計） 
関連図 D3（住まい方の選択） 
主要コード関連図⑭（ｐ7700 恋愛関係/ｐ7702．性的関係と a2400 責任への対処） 
ひとつのコードに二つのモデルが強く共存（交差） 
関連図 A4（自分の障害を知る） 
主要コード関連図⑥（e310 家族（母親）の支援；環境・社会への働きかけ） 
主要コード関連図⑬（nd.自分の障害を知ると p7 対人関係） 
    
 個人モデルと社会モデルの共存には、「個人モデルの捉え方（心身機能や活動が参加を 
阻害している）をしていると考えているのだが、その対処には社会モデルの対処をする（社 
会的環境因子の変容を求める）パターン」と、逆に「障害を社会モデルで捉え（社会的規 
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範などが障害を作っている）ているが、対処には個人モデルで対処する（個人の行動変容 
や努力を求める）パターン」、「捉え方や対処に両方のモデルが使われるパターンすなわち、 
二つのモデルの要素が障害を作るまたは二つのモデルの対処方法で対処するパターン」、 
「ひとつのコードに二つのモデルが強く共存するパターン」の 4 つのパターンがあった。 
 協調のパターンは、関連図を作成するときの語りの切り取り方によって生じやすく、ま 
た内容としてそれほど特異なものがなかったが、その他の交差のパターンは、語りの切り 
取り方の影響があるとしてもなお、特徴的なものが散見できた。 
D1（公的な手続き）は、個人モデルの捉え方に社会モデルの対処の交差である。母親た 
ちは、子どもの能力によって年金手続きが一人ではできないことを支援する立場で語って 
いる。現状は、母親自身が書類にサインするなどの代理をしているのだが、「欄がおおき 
ければ書けるのに」「なんでわざわざそういうことが苦手なこの子たちにこの書類？って 
思う」のように、書類を用意する側への対処が求められている。ディスカッション後にも 
これと関連して、特別支援学校では就職の際のサインの練習等が行われていることが話題 
になった。学校文化の中では、個人モデルの対処が多いことを示すものだが、母親たちは 
それが現実的ではないことに気づいている。 
 D6（社会の障害観を変える障害者の結婚）では、障害のある子の結婚を阻害するのは「障 
害者は結婚できるはずがないという社会の思い込み」であることがまず語られた。「結婚 
なんかできる土壌じゃない」という言葉があり、その土壌を変えるのは「できる障害者」 
が「できる」ことを示すことだというのである。しかし、土壌を変えるのはあくまでわが 
子以外の「できる障害者」であり、わが子の結婚は土壌が変ったことを前提にしか考えら 
れないという語りの展開である。「うちの子」とそれ以外の交差、個別と普遍の交差とも 
呼べるし、社会モデルで捉えた障害を「できる障害者」個人の努力によって変えていこう 
とする意味では捉え方と対処の交差とも言えるだろう。 
 主要コード⑥（e310 家族（母親）の支援：環境・社会への働きかけ）は、作業所等の立 
ち上げにかかわる母親の支援についての関連図だが、同じ支援でも母親の認識によって 
その結果が「うちの子」の生活機能の変容に向かう個人モデルと、「うちの子」には直接 
響かない、社会の変容に向かう社会モデルがあるという意味で、二つのモデルがまったく 
異なる方向を向いて同じコード上で交差するパターン（普遍と個別の交差）である。社会 
的に見れば同じ行動であっても、子ども個人の生活機能の変容を目指すものと、社会全体 
の変容を目指すものは、違うモデルになる。 
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 同じことは異なる立場のあいだにありうる。つまり、本論で挙げられた事例で、卒後に 
子どもの作業所を立ち上げた元教員のことが語られたが、母親とその教員はともに作業所 
の立ち上げに尽力したものの、見ている先にあるものは異なっていた。教員が見ていたの 
は、「障害者の未来」だったし、母親の見ていたのは「わが子の将来」である。わが子が 
卒業時には簡単には見つからなかった作業所を作ることは母親にとって、直接子どもにか 
かわる個人モデルの対処だった。子どもがさらに成長して自立心をもち、母親と一緒に働 
くことを拒否し始めた時、母親は次の居場所を探し始めた。 
 このように、個人モデルと社会モデルは、母親の中でさまざまに共存し、状況によって 
使い分けられるものである。それは障害のある子の母親だけのモデルの使い方ではないが、 
その使い分け方に特徴的なものが見られることは確かである。それは、母親が立つその場 
所が社会の変容を強く希求せざるを得ない視座だからである。 
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第４章 考察と結論 
 
  本論は、日本の脱家族論に端を発した親当事者研究である。障害児の親としての当事者
像を主体的に確立することをノーマライゼーションの文脈で希求し、親の障害観は障害の
ある子の自立を阻むものなのか、脱家族が糾弾してきた親の障害観に焦点をあてて捉えな
おす試みであった。 
先行研究において、親の障害観は子の成長とともに変遷し、「医学モデルと社会モデル
の交差（Landsman 2005）」や「個人モデルにも社会モデルにも還元することのできない視
座（中根 2006）」など特有の視点をもった、「差別する社会との仲介者（Landsman 2005）」
になりうるとする指摘はあり、ここに脱家族にまつわる親の違和感を解消する契機がある
のではないかと考えられた。そこで本論では、筆者も含むリアルグループでのディスカッ
ションで「子どもの自立」についての語りあいを ICFコードのリンキングによって整理分
析した。 
ICF は、医学モデルと社会モデルの統合を謳った分類であるが、社会モデルからは分類
という性質そのものの可否を問うものや、医学モデルへの偏向が指摘されるなど批判が絶
えない。これらの批判を踏まえ、本論では ICFに不足しているといわれる社会モデルの視
点をもって ICFを使用し、積極的にコードを拡大していくルールに従って分析を行った。 
本章は、3章で示した結果をもとに考察を行い、本論の結論を示すものである。 
 ここで、第２章１節で示した研究の問いを確認する。問いは 3つあり、「知的障害者の 
母親の障害観は、『障害』をいかに捉えているか」「知的障害者の母親の『母としてのノー 
マルな願いと』と『子のノーマルな自立生活』は相反するものか」「障害を社会的に構築さ 
れたディスアビリティとして規定する社会モデルと、障害を生物学的なインペアメントに 
起因するものとして規定する個人モデルの共存は可能なのか。可能ならば ICFはそれを示 
すことができるのか」であった。 
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第１節 知的障害のある子をもつ母親の障害観 
１．「再定義した適切」の社会化 
前章で示したように、母親たちはディスカッションの中で「適切とはなにか？」という
問いを繰り返すことになった。それは、母親たちが日常の中で行っている作業でもあり、
しかし「障害のある子の母親」になる前には行っていなかった作業でもある。障害児の母 
親という当事者性が、「障害」を生みだす「適切」に対峙することをさせているのである。 
「適切の再定義」とは、フェザーストーン(Featherstone 1980:41)が「障害に慣れそれ
が日常化すると障害に対する意識は鈍る」ともいうように、「意識が鈍る」ことだとも換
言できる。しかし、これに対してキティ（Kittay1999=2010:370)は「障害を視る目が鈍る
のは、母として私が経験しなければならなかった社会化の一部であり、私がわが子を社会
化するのに必須のことだった」と言っている。つまり、「適切」を再定義し、障害のある
わが子に慣れることは、母親の「社会化」の第一歩だというのである。 
「適切を再定義」した母親は、自分がみているように社会にも子どもをみてほしいと願
う（Kittay1999=2010）。そのためには、「再定義した適切」を社会に認めさせることが第
２ステップになる。 
好井（2002：112）は、温泉銭湯で両腕が極端に短い子どもと出会ったときの体験を語
っている。その瞬間、好井は「ドキッとした。私は彼を見つめ、すぐにまた目を閉じた」。
その後、さりげなく周囲を観察すると、少年の周りには「何とも言えない戸惑いがただよ
っている」。ただ、当の少年はごく自然に風呂に入り、そのおとうさんもごく自然に風呂
を楽しんでいたという。そのうちに、銭湯の中に「戸惑い」がなくなり、それがその銭湯
の日常になる。「少年のおとうさん」は、まさしく「再定義した適切」で社会に対峙し、
社会の「適切」まで再定義させたのである。好井はこれを、他者と出会い、他者とともに
日常的な自然さを創り上げる「処方箋的知識」と呼んでその重要性を示唆している。 
本論でも、全てのディスカッションで「地域にだしていくこと」の重要性が語られた。
「まず一緒にすごさないとわからないから」「犬の散歩任せるようにしたら、案外勝手に
味方作ってるよね」のように、母親たちはある程度意識的にそれを行っている。そうして、
子ども自身が作った味方は、地域に彼女がいることを自然なこと、すなわち「適切」と判
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断し、「適切の社会化」が進展するのである。「差別する社会との仲介者としての母親の障
害観」の価値は、ここにこそある。 
しかし一方で、仲介者としての母親の障害観は第１・第２ステップのあとに、もう一段
階のステップを踏む。わが子と他者のあいだを調停し、受容を交渉するために、他者がわ
が子を見る視点でわが子を見る（Kittay1999=2010：371）ステップである。ディスカッシ
ョンで語られた第３のステップは以下のような語りにみえる。 
     
    何もしてないのにいかにも差別って感じでじろじろ見られれば腹はたつ 
よ？けど、無駄な大声でしゃべってたり、うちではいつものことだから 
一瞬異常に気づかないんだけど、はっと気づくときがあると、やっぱりつ 
い、ごめんなさいってしちゃうね             （B－28） 
 
 まず、母親の視点は、ふたつの「適切」のあいだで揺れている。この場合、それは本論 
で示された新コードである nd.スティグマとしての恥ずかしさと b1268.その他の気質と 
人格（恥ずかしさ）に引き裂かれる揺れである。母親は、「じろじろ見る」ような、nd. 
スティグマとしての恥ずかしさには、腹を立てる。一方で、大声でしゃべっても周囲に気 
遣えないという、子どものインペアメント b1268．-その他の気質と人格（恥ずかしさ） 
に対しては、それを日常として受け入れていく「適切の再定義」が第１ステップ、次にそ 
の視座で社会に対峙する処方箋的知識の方略が第２ステップ、そして、大声は外から見た 
ら迷惑だという「社会一般の適切」の視座に立つのが、第３のステップになる。こうして、 
まったく異なる視座を同時にもつのが、知的障害の子をもつ母親の障害観の最大の特徴な
のである。 
 好井（2002）が挙げた「両腕が極端に短い少年」と「知的障害の子ども」には異なる点 
がある。「腕が極端に短い」のは目には奇異に映るかもしれないが、だからといって銭湯 
にいる人にはなんの影響もない。しかし、「おかまいなしに大声でしゃべる」知的障害の 
子どもは、「迷惑」とされる。前者は、親が「再定義した適切」を社会にも再定義させる 
ことが比較的容易だが、後者は実質的な「迷惑」が存在するためそれが困難になる。ゆえ 
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に、母親には第 3のステップが必要になる。母親たちは「考えただけでかぁーっと顔から 
火が出るくらいに恥ずかしい思い」を子に代理して感じとることで、わが子と他者のあい 
だを調停し、受容を交渉する行動（謝罪）にでるのだ。 
 社会は、この母親の謝罪によって初めて、「親が再定義した適切」を少しだけ受け入れ 
る。逆にいえば、社会（の大半の人）は、この第３のステップがなければ知的障害のある 
子の大声を「迷惑」としてしか解釈できない。知的障害のある当人のそばに「こっち側」 
の視座があることを確認して初めて、人は安心して寛大になれるのだ。しかし、実は母 
親は「こっち側」と「あっち側」の視座のあいだを行ったり来たりしている。前述の母親 
はそのあとをこう続けている。 
 
    ごめんなさーいってしながら、嫌～な顔されるとなんか「そんくらいいいじ 
ゃん。何時間も騒いでるわけじゃなし」って思ったりね。でも、大抵の人は、 
すみませんって一言で、「ああ、障害児なのね」って顔してくれる。 
（B-27～28） 
 
 母親の第３ステップは差異のインペアメントとスティグマのインペアメントのあいだも 
行き来しつつ、第１ステップで再定義した「適切」をもとに戻しているようにも見えるが、 
上記の言説にみえるように、それは差異を認めさせて差別を防ぐ手段のひとつであって、 
名づけるなら「偽再々定義」ともいえるステップである。 
 オリバー（Oliver & Sapey 2006=2010:52）によれば、「障害の社会モデルにおいてもっ 
とも重要なことは、障害者を何かおかしいところのある人とはもはや考えないこと」であ 
り、母親たちのこの一連の作業は、第１ステップからすでに、社会モデルの実践そのもの 
である。 
ただ、オリバーとサーペイは、「障害者を何かおかしいところのある人とはもはや考え 
ないこと」は、「すなわち個人の病理モデルを否定することである」であると言っている 
のだが、本論の結論からは逆に母親の障害観には強い医学モデルが使われていることが示 
されており、医学モデルを含む個人モデルの存在によって、母親によって行われる「適切 
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の社会化」が完成するのであると考える。第３のステップまでを通して、「個人モデルと 
社会モデルの共存」こそが、差別する社会との仲介者（Landsman 2005）として機能する 
母親の障害観であるというのが本論の結論である。 
 
２． 障害モデルの共存 
本論の「個人モデルと社会モデルの共存」はグループディスカッションというグループ
ダイナミクスの中で示されたモデルの使い方であって、一人一人の母親の障害観を指すも
のでも、ましてや「知的障害児の母親」の一般的障害観でもない。しかし、ディスカッシ
ョンの時間、どの母親の中にも一定程度あった考え方のパターンであり、「個人モデル」と
「社会モデル」のあいだで「適切の再定義」を繰り返す母親の日常を垣間見るものであっ
たといえよう。 
 
２－１．強い医学モデルを含む個人モデルの機能 
４つのグループディスカッション共通の傾向として、母親たちの障害観には、医学モデ
ルの影響が濃いことが確認された。それは、b117．- 知的機能のコードにリンクされてい 
る、「知的障害があるから結婚は無理」や「～～症だから～～である」など、インペアメ 
ントと参加因子を直接結び付けるもの、診断名に触れる語り、「IQが低い」などの医学的 
診断への言及からも読み取ることができるし、p7702．性的関係などの参加コードについ 
て医師の意見が参照されているなど、医療従事者の意見が他の専門職に比較して重くみら 
れている1ことからも明らかである。医学モデルは、母親の障害観のある一面を確実に構築 
しているといえる。 
                           
1 他の専門職については批判も語られたが、医師については、「お医者さんも言ってたけど」
のように、医師の言葉は「間違っていない」ことを証明する言質として使用された。 
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特に b117.知的機能と参加のコードが直接結びついた関連図（B6・B8・①）では、知的 
障害が結婚・子育て・離家ができない理由として示されており、それは「知的障害がある 
んだから～ができない」という定理のように語られている。その断定的な医学モデル的言 
説は、障害のある子の母親当事者ならではのもので、いわゆる「健常の子の母親」には言 
えないものではないだろうか。 
ランズマン（Landsman 2009：187）は、母親たちは医学モデルの権威を、障害を個人の 
もつ欠陥や欠損として定義するために受け入れているという。それは、子どもたちの障害 
を差異として区別するためであり、差別から守る戦略でもある。母親たちにとって「障害」 
は、ノーマルとアブノーマルという構図上にはない。ランズマンの研究の中で、ある母親 
は「ノーマルって何？そういう意味ではうちの子はノーマルよ、私にとって（：205）」と 
言っている。つまり、母親はすでに内面では「適切」を再定義しており、ノーマルかアブ 
ノーマルかという構図を必要としていない。母親にとって、戦略的に必要なのはむしろレ 
ギュラーとの対比の中にある、「診断」という差異の証明なのであり、だからこそ母親たち 
は医学モデルを否定しない。 
 しかし、ランズマン（：177）も言うように、医療とはきわめて社会的な意味を含むもの 
である。ジェンダーや民族的なヒエラルキーなどと同様に、「障害」は子どもにスティグマ 
を付す。例えば、本論における「医学モデルを含む個人モデルだけが示された関連図」に 
多く見られた心身機能や活動のコードが、「差異のインペアメント」よりも「スティグマの 
インペアメント（星加 2007：214）」といえるものであったことは前章で指摘したとおりで 
あり、そこに、母親たちの障害観は差別を否定して差異を受け入れるという「医学モデル 
を利用しつつそれと交渉する（Landsman 2007:177）」戦略を取っていることが窺がわれる。 
医学モデルまたは個人モデルを発見道具として、スティグマとしてのインペアメント、す 
なわち社会モデルを発見していくのである。星加（2007： 252）が指摘したように「イン 
ペアメントが純粋に生理学的な言語で記述されうるということはあり得ず」、母親たちは 
「適切」を再定義する過程で、スティグマのインペアメントへの注目を深めていったのだ 
ろうと推測できる。母親たちは、医学モデルを支持し「障害」は再定義しないが、スティ 
グマのインペアメントの発見により社会モデルを身につけ「適切」を再定義しているとい 
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えるだろう。 
 これは、「（医学モデルを含む）個人モデルだけが示された関連図」に、母親自身の子ど 
もへの支援に関する関連図が多くあったことでも説明できる。母親は、自らの「支援」の 
根拠を子どものインペアメント b1268.その他の気質と人格(恥ずかしさ）に求めている。 
母親たちは、「恥ずかしさ」を感じないわが子の代わりに恥ずかしさを代理して感じること 
で支援の手を強める。特に、「家の中では本人の意思決定を尊重するのだが、外出先ではつ 
い口を出してしまう」という語りにそれは強く現れている。つまり、母親たちは日常の中 
で「適切」を再定義することで、家の中では本人の行動を許容できるのだが、外ではそれ 
を「監視」や「しつけ」の対象にすることがある。わが子の社会化の第３ステップである。 
しかし、母親たちがそれをあえて「見守り」と呼ばずに「監視」と表現するのは、そこ 
にネガティブな要素を読みとっているからなのである。本来は、再定義に従って第２ステ 
ップで終了したいところを、スティグマを感じつつ「視る側」に立って「監視」する。「監 
視」という行動だけを見れば明らかな個人モデルであるが、母親たちが自嘲気味につかう 
「監視」という言葉の中に社会モデルへの気づきが滲出しているだろう。同じ行動（障害 
のある子の外出先の行動を見て注意する）を職業的支援者がする場合は、母親たちはそれ 
を「見守り」と呼ぶ。見守りには「監視」要素が入ってはならない。職業的支援者は、b1268. 
その他の気質と人格(恥ずかしさ）も nd.スティグマとしての恥ずかしさも完全には代理し 
ないからである。そこに、母親がする「監視」への後ろめたさが生じる。医学モデルがも 
っとも利用されるのは、実はそのときなのである。 
 「監視」は、保護者役割のひとつである。実際に、ディスカッションでも母親たちも「監 
視」と「保護」という言葉を入れ替えて使用しているし、「知的障害者は意思伝達能力や判 
断能力が不十分だと考えられているため、親は外の世界から本人の生命や利益を守ろうと 
し、それが「抱え込む」という状態につながっている（植戸 2012）」という過保護の説明 
は、そのまま「監視」についての個人モデルの説明である。 
 岡部（2002）は、「わたしは息子が 20歳になったら保護者ではない」と宣言し、「私は息 
子が 20歳になったら支援者になりたい」と願った。保護者から支援者になる、その差は、 
「わたしは息子から選び、迷い、納得して危険を冒す自由を奪わない」という一文にみえ 
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る。そこには、「監視」への自制が込められているのだろう。 
結論として、母親が医学モデルを多用するのは危険なことがあると言わなくてはならな 
い。スティグマとしてのインペアメントを発見する発見道具として、個人モデルは有用だ
が、「後ろめたい支援」の根拠に使われる個人モデルには警戒が必要である。 
 しかし、個人モデルはまた別なものを発見することがある。個人モデルは、「差異」をス 
ティグマとしてではなく、独創的な個性として認めるとき、プラスの生活機能を発見する 
道具として使われることがある。「ダウン症は天使と呼ばれる「障害のある子は芸術的」と 
いうよくある言説2もそうだし、本論ではそれは p6608 .（かすがい・癒し）として表現さ 
れた。 
その意味では、母親は「保護者」から「支援者」になっても個人モデルから離れられな 
いだろう。岡部（2002）が「わたしは息子がいくつになっても、いつまでも息子と家族を 
愛する」と書いたことと通底する文脈で、である。「障害者の母親」という当事者性を自覚 
した時から、母親が母親当事者として引き受けてきた数々の「適切の再定義」の集大成が、 
本論では p6608 .（かすがい）（癒し）であった。本論唯一の「プラスの生活機能」は、個 
人モデルから生まれたのである3。 
                           
2 「根拠がない」と否定する論はあるが、筆者はそれもまた先人の蓄積してきた知識のひ
とつだろうと解釈している。「障害者」全体がそうであるはずはなく、ではその割合が高
いのかと言われればそれも明確にされていないが、すくなくてもアールブリュットと呼
ばれる分野に専門家たちからの「かなわない」という声はあり、それは決して誇張や憐
れみではないと思われ、探求の価値のある分野だと捉えている。 
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２－２．社会モデルの気づきと形成 
母親の語りには、個人モデルによって「スティグマとしてのインペアメント」の発見が
あったことを指摘したが、「社会モデルの気づきが可視化された共存の関連図」では、よ
り明確な形で「社会モデル」が意識され、わずかでもその影響が行動に現れている。 
「社会モデルの気づきが可視化された共存の関連図」からは、母親の障害観が、決して
先進的なものではなく、むしろ e460社会的態度や e465社会的規範・慣行・イデオロギー
を敏感に察知してそれを後追いしていくような面があることが示唆された。 
 母親が意識するのは、「世間」「説」「地域」「世の中」「噂」、そして「メディア」である。 
具体的に e460社会的態度を示すものとして母親たちがよく取り上げたのが、ドラマなど 
のテレビメディアであった。既述したようにディスカッションが実施された頃には障害者 
を取り上げるドラマの放映が続いていたこともあり、そうしたメディアでの障害者の扱わ 
れ方を e460社会的態度に読み替えて、母親たちは e465社会的規範・慣行・イデオロギー 
を感じ取っていた。その他にも「ニュースで聴いた話し」や「人から聞いた話し」「講演 
会」など、「世の中の障害者に対する観方が変わってきた」ことは、わが子への直接的な 
社会の態度変容からではなく、明確に言語化された言説から得たものであることが特徴的 
であった。 
 現にディスカッションにおいても、母親たちの語り合いから社会モデルへの気づきが生 
まれたことが幾度もあったことは既に述べた通りである。なんとなく気がついていたステ 
ィグマの存在も、環境の不備も、母親たちは語りあいの中で確認していった。ディスアビ 
リティがわが子のインペアメントにだけ由来するものではないことを多くの母親が気づ 
                                                                          
3 同時にこのコードは、極めて社会的な生活機能ともいえる。そのため、p6608 .（かすが
い）（癒し）自体は個人モデルで発見されたコードであるが、社会的な働きが期待でき
る機能であり、「かすがい」が絡んだ関連図は、モデルの共存の関連図に分類されている。 
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いていながら、それが誰かと共有されたものであることを確認しなければ母親たちは確信 
をもたない。障害のある子を育てる過程で、たくさんの適切を再定義しながらも、母親の 
それはあくまでも個人的な経験にとどまることがあるのだ。 
 対照的なのが、「職場の職員さん」など職業的支援者、専門職者である。「結婚も子育て 
も経験していないような若い職員」から「ハッとする助言をもらった」と語った母親は、 
「親は安心安全ばかり求めるけど、それじゃ子どもを閉じ込めてしまう」ことに気がつい 
たと語った。学校が主催する講演会で「目が覚めるような思い」をしたと語った母親もい 
た。おそらく、これらの言説は専門職者としての集団的知識の蓄積のパワーである。理論 
的で洗練されたそれらの言説は、言葉にならない思いを抱えている母親たちの心を打ち、 
強く惹きつける。母親たちは、そうしたものに裏付けされて自らが再定義した適切を安心 
して「世の中」に呈示することができるのである。 
 
２－３．障害のモデルの共存 
 両モデルの矢印が混在している関連図については、本論では、障害のモデルの共存とし 
て理解した。共存のパターンとして、本論の先行研究では、交差と協調と統合の三つを整 
理していたが、関連図の作成手法の限界もあり、本論のディスカッションで統合は発見で 
きず、本論で発見された共存のパターンは、交差と協調のふたつである。 
障害の捉え方と対処の交差とは、「社会モデルで捉えた障害に個人モデルで対処するま 
たはその逆である。関連図でみると、心身機能の枠から参加の枠へマイナスの矢印で流れ
ていく図では、社会サービスや人的環境の変容で対処するというのが、第一の交差のパタ
ーンである。第二の交差パターンは、「障害」を社会モデルで捉えるパターンで、関連図で
は、環境因子の中でも社会的環境因子や人的環境因子などから、活動や参加の枠に影響線
やマイナスの矢印が流れていく図である。こちらのパターンは、子どもの教育やリハビリ
テーションなどの努力、時には子どもの代理としての母親による直接的環境整備等によっ
て、個人の行動変容を目標におく個人モデルの対処がなされる。 
一方、交差ではなく協調のパターンは、捉え方にも対処にも両モデルが使われる。母親
自身の中でも、例えば p7208.悪意のある人との関係は、インペアメントによって難しくな
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るものとして捉えられているが、一方でそうした悪意が通販やカードという経済的な仕組
みによって助長されていくことも語られており、本人に「分からせる」ことと社会の仕組
みをもっと分かりやすくしてほしいということの両面が対処として挙がってくる。このこ
とは「協調はありうる」とする杉野（2004）を支持するものであり、実はこのパターンが
ICFが想定した「統合」なのではないかと思われた。このパターンは、比較的容易に理解
でき、現実に十分実践されているといってよいパターンである。 
 さらに、母親の内面にだけでなく、「協調」は異なる立場のあいだにも存在する。本論で
も、多くの専門職たちが、ときに親たちに批判されながらも本人の気持ちを代弁しようと 
格闘し、また母親の気持ちに寄り添おうと努力している姿が語られた。１人の人の支援を 
めぐって個人モデルと社会モデルが協調し、相反することなく、１人の人の生活に共存す
ることもまた十分に実践的なモデルの使い方である。例えば、子どもが幼いときのアメリ
カ生活を語った母親が、日本では顔を覗き込んですっと視線をそらされることがあったの
にアメリカでは道行く人みんなが子どもに笑顔を向けてくれた…それが本当に嬉しかった
と語った。幼稚園の先生にそれを話したら、「かわいいと思うのだから当たり前だ」と自信
たっぷりに言ってくれた。母親は「それがあちらの文化だ」と思った。母親はその日から、
子どもに笑顔と挨拶を教えた。「まずハローだったのよ」。好ましい e460.社会的態度が子
どもに向けられた結果が、p7203．社会的ルールに従った対人関係（挨拶）への教育とい
う個人モデルの対処に変ったのか、そもそもの子どものかわいさが e460.社会的態度を形
成していたのか判別できない。これも社会モデルと個人モデルの協調である。 
第三の交差パターンは、ひとつのコードに二つのモデルの矢印が強く共存するパターン
だが、前章で紹介した主要コードの関連図⑬の普遍と個別の交差のほか、nd.自分の障害 
を知るが絡んだ二つの関連図、関連図 A4と主要コードの関連図⑥がある。これには、「差 
異としてのインペアメント」と「スティグマとしてのインペアメント」が共存し、「障害」
とは何かを捉える障害観、すなわち本論の主たるテーマに絡んでいる。 
前述したように、母親は「適切」を再定義するが「障害」は再定義しない。母親にとっ
て「障害」は医学モデルの診断による固定的なものであって、再定義の対象にならないの 
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健康状態 交差（個人モデル×社会モデル）
活動
心身機能・身体構造 参加
参加
社会的環境因子
心身機能・身体構造
対処対処
捉え方
  
図 4-1 交差モデル①関連図（個人×社会） 
健康状態 交差（社会モデル×個人モデル）
活動 参加
社会的環境因子
心身機能・身体構造
人的環境因子
対処
捉え方
教育・社会的支援サービス環境因子
対処
           
図 4－2 交差モデル①関連図（社会×個人） 
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である。しかし、母親の再定義した「適切」は、「障害」を照射することがある。「適切」
は、ICFの生活機能が ICIDHから大きく変更された普遍性を示す概念である。ICFは障害者
だけではなく、全ての人に関する分類であると謳っているように、ICFで使われる生活機
能は中立的なものであって、生活機能のマイナス面が障害であると定義されている。つま
り ICFの生活機能の定義は、「適切」の定義と言ってよい。そこから照射される障害は、ス
ティグマとしてのインペアメントである。 
 母親がわが子にもとめる nd.自分の障害を知ることは、本論のディスカッションでは「自 
分の限界を知る」と言い換えられるものであった。つまりそれは、母親たちが自ら再定義 
してきた「適切」から導き出されたものとは異なる、固定的な障害「差異としてのインペ 
アメント」である。差異としてのインペアメントを子ども自身が知ることによって、現実 
に限界を突き付けられるのを未然に防ぐ、つまり子どもたちに nd.スティグマとしての恥 
ずかしさは感じてほしくないという母親の保護的戦略なのである。しかし、現実に、nd. 
スティグマとしての恥ずかしさを生む「スティグマとしてのインペアメント」は確かに存 
在し、当事者である子どもたちがそれと闘わずして自立することは不可能だろう。 
母親たちは「適切の再定義」によってこのことを「感じて」いたはずである。ただ、言
語化されてはいなかった。本論のディスカッションにおける語りあいを通して、母親たち
は「障害の社会モデル」という発見道具を手にし、「感じていた」ことを言語化した。そ
れが、関連図を交差の関連図にしたのである。社会モデルは語ることによって構築される
からである。 
ここから、母親たちが障害のあるわが子に nd.自分の障害を知るではなく「自分を知る
（自己覚知）」を求めることに変じていくとしたら、再定義した適切を世に出していく母
親の社会化の第２ステップを後押しすることにもなるだろう。障害のある子どもは、「自
分の限界を知る」のではなく、「自己覚知する」ことによって堂々と社会に出ていくこと
ができる。子どもたちは、スティグマのインペアメントを突き付けられ、nd.スティグマ
の恥ずかしさも経験することもあるかもしれない。しかし、それこそが、岡部（2002）が
言う「選び、迷い、納得して危険を冒す自由」なのであって、「障害モデルの交差」から
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発見される価値と言ってよいものである。 
 
２－４．普遍と個別の交差 
 ３章で取り上げた主要コードの関連図⑥のような普遍と個別の交差のほか、普遍と個別 
の交差には、本論では複数の関連図に分けて描かれたものもある。たとえば、関連図 
D4/D5/D6がそれである。p7701.婚姻関係について意見が分かれたものを意見ごとに関連図 
にしたのだが、わが子の婚姻関係拒否派の母親の内面には関連図に描ききれなかった普遍 
と個別の交差があった。 
 キティ（Kittay(1999=2010):376-377)は「独立、受容、そして普通になることは、一般
的に障害児の親のゴールだ－このゴールはほとんどの子どもを育てる親と変わらない」と
しながら、「しかし、重度障害児または深刻な知的障害児の両親にとっては、成長のゴール
に自立生活はない」と断言し、「他の多くの障害者の目標としての自立生活に私は敬意をも
つが、自立生活が娘にとってもゴールだとは思っていない」と言っている。 
本ディスカッションでも同様に、「できる子はいいのよ、そうするうちに世の中がどん
どん変わっていくんだもの、応援よ。けどうちの子はだめなの、無理だもん」等の語りが
あった。「よその子」は社会モデルで、「うちの子」は個人モデルでみる。このような捉え
方は、個人モデルと社会モデルの交差の第三のパターンである「普遍と個別の交差」とみ
ることができる。 
本ディスカッションに参加した母親たちの中には、「障害のある人たち」が自立の要素
としての自己決定や離家を実現する社会モデルの発想に異論を唱える者はいなかった。し
かし、これらを、そのままわが子が実現すべき目標として認めるかどうかについては、意
見が分かれた。「社会モデルで捉える理想」と「わが子の人生」を別なものとして扱い、わ
が子には「障害があるからできない」という個人モデルを適用して、社会モデルが主張す
る自立を否定する母親があり、ディスカッションを経てもその意見は翻らなかった。  
そこには二つのコードが絡んでいた。ひとつは b117．知的機能のレベル、もうひとつは
ｐ660．（かすがい）（癒し）の機能である。普遍と個別の交差モデルを表した母親の子ど
もは、手帳の等級が重いことは前章で述べたとおりであり、母親たちも「知的障害が重い」
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「ＩＱが低い」という言葉でこれを追認している。このことは、知的障害の深刻さが自立
生活の可否を決定しているという、先のキティの指摘を支持する結果である。また、同じ
母親が、ｐ660．（かすがい）（癒し）機能を強く訴えており、「できないから出せない」の
か「親にとって必要だから出したくない」のかは、明確にできなかった。 
以上の結果からは、知的障害のレベルのどこかに、親が子の自立生活をゴールに設定で
きない分岐点が存在することは示唆できよう。すなわち、「社会モデルは、知的障害者の問
題について説明できない（Marks 1999:88）」というのは、この点において正解なのかもし
れない。 
２－５．障害児の母親の障害観の特殊性 
 以上に示されたように、知的障害のある子を育てた母親の障害観には、強い医学モデル 
を含む個人モデルと社会モデルが共存している。このことは、「障害児の母親は、医学モ 
デルに根づいたまま社会モデルを獲得する」としたランズマン（Landsman 2005）の指摘 
を支持する結果となった。障害を「宣告」されたばかりの母親は、完全な医学モデルで障 
害を捉える。既に述べたような過程を経て、 徐々に社会モデルを獲得するのだが、医学 
モデルを捨て去るわけではない。むしろ、医学モデルは「母親が支援者になる前」には、 
特に重要な発見道具である。「診断」を差異のインペアメントして確認しながら、教育や 
福祉といった分野で医学モデルを個人モデルに拡大しつつ、日常の中で「適切を再定義」 
して社会モデルの捉え方を自然に身につけ、語りあうことで社会モデルを顕在化し、両モ 
デルを交差させていった結果が障害児の母親の障害観なのである。 
社会モデルの障害の捉え方は、「適切の再定義」から身についていく。特に、母親が子
どもと一体化し、子どもつまり障害者の視点に立ってはじめて経験するスティグマや理不
尽さ、すなわちスティグマのインペアメントの発見は、社会モデルの捉え方を母親たちの
あいだに自然に浸透させていく。それは、あまりにも自然であるがゆえに、特に強く意識
されることもないが、母親たちは語りあうことによってそれを顕在化させていく作業を行
っていく。このことは、セルフヘルプグループのような母親グループのもつ意義にもつな
がる重要な示唆である。一方で、社会モデルの「対処」方法は、事業所の職員のような専
門職からの助言などの影響で身につけていくことも多く、母親たちは、子ども本人が卒後
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社会に出て世界を広げていく過程で、否応なくこうした対処の方法を身につけていく。障
害の捉え方と対処の方法の両方を社会モデルでみるようになり、それが社会活動として母
親個人の中でわが子の障害と離れた活動になっていく場合もあり、「わが子の障害」が人
の人生において大きな転換点になることは自明のことである。 
知的障害のある子を育てた母親たちの障害観の特徴は、個人モデルと医学モデルをあら
ゆる形で柔軟に共存させていることである。もちろん、知的障害児を育てていない人たち
のあいだに、個人モデルと社会モデルの共存が全く見られないなどというつもりはない。
例えば、小山（2002：8）は、ソーシャルワーカーの援助活動として、「マクロな視点から
の「入所施設を解体すべき」というような議論と、そうした動向を踏まえつつ、現に入所
施設に暮らす人々へのサービスをより良いものにしてゆくために何をすればよいかとい
う議論を同時に成り立たせる」ことを挙げている。しかし、それは小山が指摘したように、
ジレンマの中の実践であり、「理論レベルの整理はかなりできているのに対して、実践現
場における具体的援助活動の中にそれらが十分活かされていない」ために存在する共存で
ある。 
対して、本ディスカッションの「知的障害児を育てた母親」が「実践現場での活動」に
ついて語ったものでは、ジレンマは存在はしても「ジレンマ」と呼べるほど強いものは語
られなかった。むしろ母親たちの共存のバリエーションは豊富にあり、ジレンマをジレン
マと感じないほどに自由自在に交差しているように見えた。 
 
第２節 社会資源として活かす知的障害児の母親の障害観 
１．母親の障害観の活用～脱家族にこたえて～ 
強い医学モデルを含んだ個人モデルと社会モデルが共存可能であることが、このように
自然な形で母親たちの経験によって示されたことは意義深い。 
そのひとつは、これが社会モデル及びそれを基盤とした自立生活運動が仮想敵としてき
た母親の障害観である点である。例えば、オリバー（Oliver 2006(=野中 2010:108)は「イ
ンペアメントを負った個人の無力化の過程
ディスエーブルメント
は家族にどのように扱われるかによって、たと
えば、障害児の中には、心配性の親に過保護にされたりすることによって悪化するであろ
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う」といっている。例えば、横塚(1975:17)は、「我々が社会の不当な差別と闘う場合、我々
の内部にある赤ん坊性、つまり親のいうままに従うこと、言い換えれば親に代表される常
識化した差別意識に対して無批判に従属してしまうことが問題なのである」といっている。
ここで両者が言っている、「親は子を無力化する社会の一員であること」は、親自身によ
って自覚されなければならないだろうが、同時に親が子どもと共に社会の不当な差別と闘
う同志になりえることはもっと強調されてよいだろう。 
これまでに繰り返してきたように母親たちは、全く異なる二つのモデルを交差させて使
う。つまり、母親たちの行動のある一面をきりとって「無力化する社会の一員」であるこ
とを強調してそこにくくってしまうことは、同時に存在するだろう一面を見逃してしまう
可能性がある。むしろ、適切を再定義しそれを社会化する作業を繰り返す母親のパワーは、
もっと活用されてよい。まずここに、本論の脱家族に向けた結論がひとつある。 
 
親の仕事はふたつある。受け入れられるために子どもを社会化すること 
と、できる限り、子どもが受け入れられるように世界を社会化することだ。 
しかし、双方の前提条件として、障碍のありのままに子どもを受容するよ 
う自身を社会化し、自分自身のため、自身が世の中と対峙するために、何 
が普通かという感覚を樹立することが要求される。 
               Kittay 1999(＝岡野・牟田 2010：371) 
 
「適切の再定義」において引用したキティ（Kittay 1999=2010）の文章であるが、親が
「無力化する社会の一員」のように受け取られるのは、ここで言われている「子どもを社
会化」しようとする面が強烈に目立つからである。前章でも取り上げたように「知的障害
があるんだから、～は無理」という強い断定は障害児の母親ならではの独特のものである。
「恥ずかしくないように、しっかりしつける」という母親の役割認識もそうだろう。確か
に、母親の障害観は、強い個人モデルに根付いている。 
しかし、本論で示されたように、母親は一方で同時に社会モデルの視座ももって社会に
向きあっている。普遍と個別の交差を使って、「わが子には無理」な結婚の支援を他の障
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害者に対して行っている母親もいた。恥かしくないように「名前くらい書けるようにする」
のを母親の役割と断言しながらも、一方では役所の書類の難しさに気づく語りあいもあっ
た。キティの言う「世界の社会化」、本論で言う「再定義した適切の社会化」は、ジレン
マなく、間断なく、母親たちによって行われているのだ。母親を「無力化する社会の一員」
としてしまうことは、母親のこうした一面も切り捨てることにつながる。母親の独特な障
害観と協調することは、もっとなされてよいだろう。 
 その際重要なのは、母親たちが強い個人モデルに依拠してしまうことがないように、モ 
デルの共存を十分に発揮できる環境を作ることである。社会モデルの視点で語りあう姿勢 
をもつこと、「適切の再定義」の価値を社会的に認めていくことである。それは障害者と 
母親の関係を脱する/脱される関係に追い詰めていくのではなく、その価値を認め社会的 
に拡大していくことでもある。母親たちが適切の再定義を繰り返しているのは、障害のあ 
るわが子と 24時間向き合ってきたからである。このことは「共生することで見えること 
がある」ことの証左である。適切の再定義を限られた人たちの仕事にするのではなく、広 
げていくこと、先行研究レビューで扱った熊谷(2012)の「依存先を広げる」にもつながる 
社会化が求められるのである。 
同じことが、脱家族が戦略的に言ったという「真の絆を強めるために、依存を断ち切ら
ないとならない（「幼い時からの障害者の所得保障制度確立を要求する中央決起集会」基
調報告 土屋 2002）」という言説にも言えるだろう。親子のあいだでなくても、どんな絆
も真である。真の絆とそうではない絆に分けてしまうことにこそ問題の根源がある。過保
護に見えるケアも、かすがいによる子への依存も、そこだけにとらわれれば抑圧的なケア
につながるだろうが、例えば理想的な「誰か」の存在によっていかようにでもデザインで
きるのが絆という名の「関係」である。絆は多いほどよい。いらない絆はない。それより
も全ての絆が双方にとって平等にあるための合理的配慮が（「合理的」より少しは先進的
に）進むべきだし、今いない「誰か」が必要ならば探さねばならないだろう。ニーズを限
定しない開発がなされるべきである。本論の新コードにみた母親たちの気づきは、多くの
示唆を残したといえるだろう。 
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２．「目指すべき自立」ではない、「オーダーメイドの自立」へ 
 「普遍と個別の交差」を端的に示す言説は、ディスカッションで語られた「よその子に 
はいいけど、うちの子には無理」というものであった。「無理」である対象は、本ディス 
カッションでは、「恋愛」「結婚」「性的関係」の「親密な関係」そして「離家」などの 
「自立」に絡んだいくつかのコードだった。 
先の言葉は、なんらかの条件下の「自立生活像（または結婚生活像など）」が母親の内
面に規定されていることを示唆している。わが子はそれに到達しない、そぐわない、もし
くはそうさせたくない条件があった。社会モデルを理論的基盤とした自立生活運動は、運
動の戦略として「ひとまずの自立生活」を掲げ、それが一定の成功をみせたゆえに「目指
すべき自立生活像」を形成した。「いまや社会モデルは障害者運動や障害学のさらなる発
展を阻害するものとなっている。それらの理由は社会モデルに外在的なものではなくて、
その成功に内在するものなのだ（Shakespeare 2006=星加 2013:20）」と言われるところで
あるが、母親の内部にあって普遍と個別の交差を作りだす「自立生活像（または結婚生活
像など）」はまさにそれなのである。 
もともと身体障害者の自立生活の実践の中でうまれた自立生活像は、「独り暮らし」や
「夫婦生活」を基本にしたものだったが、本ディスカッションで語られた知的障害者の「自
立生活像」の基本は、グループホームでの暮らしであった。しかし、「いつかそうなる」
像としてグループホームの入居をイメージしている母親は多かったが、それを真に望んで
いるという語りはどのグループでも語られることはなかった。結果として、母親たちは「き
ょうだいが離家するタイミングで」、現存する選択肢の中から「グループホーム」への離
家をイメージしていたが、それを熱心に希求しているようには語られなかった。むしろ、
「早めに出さないと、そこが合わなかったときに帰ってこられないから」というような、
時間的制限に追い立てられた選択であった。 
また、「独り暮らし」や「夫婦生活」は、母親たちにとってグループホームよりも「高
度な」自立生活像ではあるが、普遍と個別の交差をもっとも顕著に示す自立の形でもあっ
た。つまり、母親の内面に規定された「独り暮らし」や「夫婦生活」は、「よその子」に
は推奨したいものではあっても「うちの子」には「無理」な自立生活像だったのである。 
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結局のところ、ディスカッションに参加した母親たちの内面には、普遍的な理想像はあ
っても、「うちの子」に合った個別の自立生活像は存在していなかった。当然のことなが
ら、母親たちはその代替として何らかの別な像を模索している。 
例えば、明確に個別の自立像を語った親が一人いた。この母親は「離家しない自立」「離
家させない自立」を語った。娘のｐ6608．他者援助（かすがい）（癒し）を重視しており、
「ずっと家にいてあげる」といってくれる娘をいとおしいと感じ、娘が主体的に生活でき
る環境を家の中で作ることで、離家しない自立ができないだろうかと模索している。この
母親は、「そういう家の中だけで処理してしまうのはよくないっていうのもわかるのよ」
と発言しており、だからこそホームヘルパー制度を使って「私がすれば済む掃除」を敢え
て娘と二人でしてもらうなどの試みを始めていると語った。 
ただし、この母親も確信をもって具体的にことを進めているわけではなく、「いつかは
ケアホームに」というイメージも語っていた。つまり、どの母親の語りにも、いくつかの
条件のようなものが浮上しては消え、また浮上しては消えた。具体像が固まっていなかっ
たために「語れなかった」といってよい。ただ、普遍と個別の交差から言えることは、普
遍的な理想像がどう語られようとも、母親たちはそれとは別なこととして「わが子」個別
の自立生活像を模索していたということである。普遍的な像は、あくまでも普遍でしかな
く、普遍と個別は交差しても結果的に一致することはない、普遍はどうあれ個別のニーズ
を満たすことはできないのである。 
個別の、つまりは「オーダーメイドの自立生活」がカスタマイズされなくてはならない。 
そのためには用途に縛られない原資と、当然のことながら本人の希望を第一に、しかし家
族も支援者も全ての人の希望が自由に語られる環境が必要とされる。 
 
３．ケアされる権利の希求 
ｐ6608．他者援助（かすがい）（癒し）機能は、複数人によって語られ、主体的に発言
しなかった母親を含めてこれを否定した者はなかったという意味では、本論のディスカッ
ションに参加した母親共通の思いだった。「本当なら一緒にいてほしい」という親の希望が、
「この子が必要」という言葉に示された。しかし、実はこのコードは、「本来手離さなくて
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はならないのに」という気持ちとのジレンマを示すものでもあった。「依存／ケアを社会化
することは、個々人の自立を促しうるものであるが、そうした個々人がとりもつ家族とい
う関係にとっては、重要な媒介項を喪失するというネガティブな意味をもちうることでも
ある（木戸 2009：37）」からである。 
ただし、前節で指摘したように、ｐ6608．他者援助（かすがい）（癒し）機能は「仕事」 
として位置付けることも可能な能力であり、子ども自身も自覚している能力でもある。知
的障害のある子どもが家族の中で担ってきた「仕事」として、ｐ6608．他者援助（かす
がい）（癒し）があるとすれば、それがそのまま「老親の介護」という役割になることも 
可能であることは、ディスカッションでも議論されたことのひとつである。 
もちろん、母親が「ケアされる権利」を論じるときには、本人の「ケアしない権利」も
「ケアすることを強要されない権利」も同時に保障されるべきであり、「知的障害」とい
うインペアメントに特有の「子どもの側からニーズの定義がなされないケース（中根
2006：16）」であることを加味して、慎重に考察されなければならない。ケアを代替・分
有する資源が存在し、かつケアを必要とする人がそうした資源にアクセスできることが前
提となる（森川 2008:42 ）わけで、わが国のように、知的障害のある人が子育てをする
ということにも、十分な支援体制が整っているとは言い難く、またその実績も多くはない
状況では、そう簡単なことではない。モリス（Morris 1996:67）が指摘しているように、
国際的に視野をひろげてみても、障害者サービスは「家庭において女性障害者が自らの子
どもの世話をしたり、家事をきりもりしたり、老親など支援を必要とする者の世話ができ
るように支援を提供することには抵抗とはいわないまでもあまり積極的ではない」。道は
遠く、ディスカッションで語られたように「堂々とそうできるには 100年かかる」のかも
しれないが、そもそも、障害があるから他者援助はできないという発想から解き放たれる
べきであることは、障害者の子育てを論じる場でも答えの出ていることである。 
また、わが国の民法における老親の扶養義務については是非が問われるところではある。 
わが国の伝統的な家族主義が強いてきた嫁・娘への抑圧も指摘されるところである。しか
し、「ケアする権利」は、侵害からの自由という消極的な概念として構成されるのでは十分
ではなく、「何ものかに対する具体的な権利」という積極的な権利としても考えていく必要
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がある(LEVY 2006:565=森川 2008：38)。本人が扶養したい介護したいという希望をもって
「ケアの権利」を行使するなら、本来それはニーズとして認められるべきものである。障
害のある夫婦が子育てをする際に受ける支援と同様に、老親の介護という家事が位置付け
られれば、子がもつｐ6608．他者援助（かすがい）（癒し）機能は、その文脈で活かされ
るだろう。母親の「ケアされたい」希望にも、明るい期待が見えてくるかもしれない。 
 
 
 
第３節 今後への課題と総括 
１．「誰か」を模索する 
本論で、自立生活に関連した母親の希望として挙がったコードの一つが、親が「責任」 
を移譲する相手としての e398.その他の支援と関係（誰か）である。 
 本論のディスカッションで、多くの親が「うちの子には無理」と語ったときに理由に挙 
げたのが、a2400.責任への対処ができないからというインペアメントであった。p7702. 
性的関係の結果として生じる p660.他者援助（子育て）という責任、p7701.婚姻関係の結 
果生じるパートナーへの経済的・精神的責任。母親たちが健常のきょうだいたちには望む 
「普通の幸せ」を障害のある子には望まないのは、子どもがこうした責任に対処できない 
からであって、そこには障害のある子の責任は親がもつという前提がある。「施設に入って 
も、どこにいても、最後の責任はもってやりたい」と語った親もいた。母親にとって、子 
どもの結婚も恋愛も性的関係でさえも、責任の所在次第ではわが子にかなえさせてやりた 
いと願うもののひとつなのである。 
ただ、その責任を安心して移譲する相手がいないことが、子どもの離家にかかわる「自 
立」を阻むものである。母親たちは、現存しないが、責任を移譲したい理想の支援者とし 
て e398.その他の支援と関係（誰か）を語った。そのときによく使われたのは「家族のよ 
うな」という言い回しだった。「家族のような」誰かだが、「きょうだい」ではない。きょ 
うだいには「そんな負担はさせられない」という。それでも、障害のある子には、「家族の 
ような」誰かが必要だというのである。 
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「家族のような」という言葉には、職業でもない、福祉制度でもない、つまり金銭や義
務ではないところで子どもに向き合ってくれる人という含意がある。それはおそらく、「責
任をとる」人だからである。どのグループの母親も、「誰が責任とるのよ？」「責任とって
くれるの？」と繰り返し発言した。「金銭でも義務でもなく、責任を取る人」という誰かを
探そうとするとき、私たちはコトの重大さに気付く。そんなことを引き受けるような度量
のある人はなかなかいないのである。チームならどうだろう？直接の金銭授受のない関係
で職業はありうるか、成年後見人制度にまで話は及び、議論はさまざまだった。しかし総
じてどのグループでも、「誰か」の存在を、母親たちは半ば諦観のなかで語りあった。 
 このことは限定された資源のなかで語りあわれるべきことではなく、「適切を再定義する」
母親の障害観を活かし、「ありえない」ことではなく、どうすれば「ありうる」のかを議論
していくべき重要な課題である。 
 
２．先をゆく専門職 
わが子を入所させるために施設を立ち上げるような個人モデルの働きかけではなく、社
会を変容させる働きかけに母親の経験が活かされること、社会資源として母親の経験を活
かすことは、もっとなされてよい。このことは、先行研究レビューで明らかにしたように、
ピアサポートの効用が注目され、セルフヘルプグループ活動、ペアレントメンター制度な
ど親の経験を活かす活動が広がりを見せていることとも関連して、今後さらに拡充が期待
されるべきことである。これらはいずれも、親の適切の再定義を発信する第一義的な場に
もなり、また語りあうことによって社会モデルの視座を形成する場にもなる。 
 制度政策的な支援策を取り上げることは本論のテーマではないが、このようにな場を含 
め、親が「適切の再定義」を発信したり、また語りあったりするために、支える支援者と 
して専門職に求められる姿を、本論で得た「協調」の視座から提起したい。それは、「先 
を行く」ことである。 
本論のディスカッションで多くの母親が、若い専門職から学んだ「説」や「論」を根拠
に自らの考えを構築してきたことを実感した。繰り返し述べたように、母親が「適切の再
定義」を確信するには、社会モデルの言葉が必要なのである。本論では、専門職側からの
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言説を聴きとっていないが、彼らが決して十分な自信に裏付けられて発言してはいないだ
ろうこと、親たちとの日々の会話の中で葛藤しつつ言葉を紡いでいるだろうことは想像に
難くない。それでも、本論の結論は、専門職は専門職として、「わが子についての専門職」
である母親の先を行くべきだと提言したい。 
「適切」は常に再定義される。どこかにその終点はあるのかもしれないが、今はまだ終
点は見えない。親たちが次々に再定義していく「適切」を見極め、言語化し、親たちの、
又は当事者たちの語りあいの場に提供することのできる専門性が必要とされているので
ある。そのためには、もしかしたら新しい障害のモデルも必要になるかもしれない。発見
道具としてのモデルもまた新しく発見されるべきだからである。 
もちろん、専門職が専門職としての専門性を発揮しようとすれば、子どもだけを見つめ
ようとする母親たちの個人モデルに阻まれるように感じることがあるかもしれない。しか
し、本論は、それも障害のモデルの「共存」と定義する。障害のモデルの共存は、かなら
ず道を拓く。個人モデルのように見える言説のどこかに社会モデルとの交差点があるかも
しれない。一見逆を向いているように見えるモデルも、協調と捉えればそこに総和以上の
ものが生まれるかもしれない。先をゆく専門職だからこそ、親たちを脱するのではなく、
共存する支援者として、常に新しい示唆を示し、先を照らしてほしいと願うのである。 
 
３．分析道具としての ICFの活用 
 個人モデルと社会モデルの共存可能性が顕在化されることは、専門職間の連携、または 
親と専門職の連携をよりスムーズにすることにつながるだろう。この点においては、本論 
で分析道具として使用した ICFは有効である。コードの不十分さや、分類詳細項目の選定 
が医学モデルに偏重していること、評価点の曖昧さなど、ICFの今後の課題として挙げら 
れていることはそれぞれもっともだが、個人モデルと社会モデルの共存を前提に ICFを使 
用することによって、特に末尾８や９のコードの活用によって、新たなニーズを発見する 
ことが十分に可能なツールであるといえる。 
 「専門性」の下に、個人的変容をめざす専門職と社会的変容をめざす専門職が、それぞ 
れ一方向のゴールだけを一心にめざすのは、それがやがて一個人に集約されるものだとし 
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ても、まとまりのあるひとつのゴールに結び付かない。はじめから二つのゴールがめざ 
れていることを認識し、それぞれのゴールがどこで（どのコード上で）交差しているか、 
またはしていないのかを可視化することができれば、一個人に集約されたときのまとまり 
は全く変わるだろう。可視化されたイメージとして両モデルの共存を認識することは、理 
論上の「統合」はともかく、ICFを使用する現場の共通言語性を実現する要件となるはず 
である。 
 本論で作られた新コードについて、また末尾８または９コードの有用性については既に 
述べたとおりであり、定義を問い直しつつ進めるリンキング作業が地道な作業ながら有用 
な作業であったことは間違いない。ただし、リンキング作業のみで終えていたら見えなか 
ったこともあり、関連図のような一定の整理の仕方は必要である。一方で、ICF関連図に 
ついては、モデルの交差を可視化する手段として有用であることは示唆されたものの、 
関連図作成におけるルールが十分に精査されておらず、特に ICFの弱点ともされる時間軸 
の問題や、本論で使用した矢印の意味や方向性のルール、評価点の曖昧さなど、実用には 
課題が山積していることも付言しなくてはならない。 
 
第４節 総括 
本論の目的は、「脱家族」に対する母親の違和感を「ICFと社会モデル」の相克と重ねて
明らかにするために、「障害者と社会を結ぶ仲介者（Landsman 2005）としての母親の障害
観を描き出すこと」、「母親当事者の声を ICFのコードにリンクさせることで、試行的に『社
会モデルでも個人モデルでもないモデル』を ICFで表現してみること」の二つであった。 
第一点目について、本論は母親たちのグループディスカッションによって語られたデ 
ータをもとに、つねに「適切」を再定義しながら、社会にそれを呈示する、また次には「世 
間」の視座に立って交渉するという母親の日常を、個人モデルと社会モデルの交差として 
描き出した。そこには、戦略的に社会モデルを後追いしつつ確認していく母親のストレン 
グスが見えたし、「母親当事者」として、「蹴飛ばされる」のでも「頼られる」のでもない、 
主体的な当事者像を確立しようとする母親の新しいニーズが可視化された。 
 また、二点目の目的とした ICFを分析ツールとして使用することについては、本論では、 
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先行研究において川島（2013）の紹介による「障害のモデルとは発見道具である」とい 
うバーンズ（Barnes 2004）の説を支持し、モデルを「実際に使うことに意義があるもの」 
とした。本論では医学モデルを含む個人モデルと社会モデルを、母親自身の障害経験を説 
明するための発見道具として最大限に使った。医学やリハ学または教育学やソーシャルワ 
ークのような「個別の援助」学によって使われてきた医学モデルや個人モデルと、社会の 
変容を目的とする社会学で使われてきた社会モデルは、それぞれの分野での「使い勝手」 
はあっただろうが、だからこそ完全な「統合」を成し遂げられずにいた。しかし、本論で 
は、「母親の経験」という「あいだの視点（中根 2006:14 ）」を発見・説明する道具として 
使うことで、両モデルの共存を可視化することができ、末尾 8や 9のコードを活用するこ 
とによって、分類コードに縛られない柔軟な使い方を提示することができた。 
  障害のある子どもを育てる母親は、育児の過程でかつて経験したことのないパラダイ 
ム転換を迫られる。人生には様々な予期せぬ出来事が降ってくるものだが、期待と喜び 
に満ちたものであるはずのわが子の誕生が全く正反対の「不幸」として認識されてしま 
う事態は、振幅が大きいだけに衝撃である。そこから、親としての「適切の再定義」の過 
程が始まる。ダウン症の子を育てた母親であるキングスレー（Kingsley 1987）が著した 
有名なエッセイがある。 
 
 
                WELCOME TO HOLLAND 
オランダへようこそ 
c1987 by Emily Perl Kingsley ：筆者訳 
 
 私はよく障害のある子を育てるってどんな気持ちと聞かれる。このユニークな経験を紹 
介するのに、こんなイメージを話そうと思う。 
 
 赤ちゃんを待っている時の気持ちは、イタリアへバカンスに行こうとしているときの気
持ちに似ている。ガイドブックを買って、素敵なプランをたてる。コロシアムにいって、
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ミケランジェロを観て、ベニスでゴンドラに乗ろう…少しはイタリア語も勉強しておか
なくちゃ…それはとっても素敵な気分だ。 
 
 数カ月後、いよいよ出発の時だ。バックを用意して飛行機に乗り込んで…。 
 そして数時間後、飛行機は到着する。 
スチュワーデスがアナウンスする。「オランダへようこそ」 
 
 「オランダですって？」私は言う。 
 「オランダってどういうこと？私はイタリア旅行の手配をしたのよ。私はイタリアに行
きたいの。私の人生はイタリアに行くためにあったのよ！」 
 
 でも、そこはオランダなのだ。私はそこにとどまらなくてはならない。フライトプラン
の変更は不可能だ。ただ、重要なことは、そこはぞっとするような、嫌な、汚い場所で
はなく、疫病と飢饉と病気にまみれた場所でもないってことだ。 
そこはただイタリアではない、違う場所というだけだ。 
 
新しいガイドブックも買わなくてはならない。 
新しい言葉も覚えなくてはならない。 
会ったこともないような人に会わなくてはならない。 
 
そこは、ただちょっと違った場所というだけだ。 
イタリアよりもスローペースで、刺激は少し足りないかもしれない。 
それでも、少しの間息を整えて、あたりを見回せば、 
オランダには風車があること、オランダにはチューリップが咲いていること、 
オランダにはレンブラントの絵もあることを知ることになる。 
  
それでも、他の人たちがイタリアに行ってそこがどんなに素敵かを自慢すると、 
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少しは言いたくもなる。「そうよ、私だってそこに行きたかったのよ、そう思ってたの」 
 
その痛みは消えることはない、決して…。夢を失ったことは本当につらいことだから。
けれど、もし私がイタリアに行けなかったことだけにこだわっていたなら、私はこのオ
ランダの、素晴らしく素敵な魅力を楽しむこともできなかったでしょう。 
 
 母親たちの障害観の変容過程が語られているのと同時に、変容したのちの「二つの見 
方」、すなわち、徐々に生まれたオランダを愛する見方と、今も残るイタリアに行きたい 
と願う見方の交差が美しく描かれた傑作である。 
 本論は、このエッセイのように変容した障害観に二つのモデルが交差することを確認し 
たばかりではなく、さらに母親たちが得たこの独特の障害観を「差別する社会との仲介者 
として変化した障害観」として扱った。障害の個人モデルと社会モデルの交差という母親 
の障害観、社会資源としてそれを活用するという示唆、専門職間の連携への示唆、「オー 
ダーメイドの自立生活」に向ける示唆を得ることができたことは、一定の成果といえるだ 
ろう。どれもこれまでに多くの先達らによって研究され、実践されてきたことばかりであ 
るが、そこに「脱される」対象として描かれてきた母親の障害観を活かす視点を提起でき 
たことは、本論の社会的意義として挙げておきたい。 
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グループディスカッション参加 承諾書 
 
私は、2009年 5月 8 日（金）、「障害のある子どもの自立について、また母親としての 
支援について」話し合うグループディスカッションに参加することを承諾しました。 
 
 参加にあたり、調査者より以下の説明を受けました。 
 ●ディスカッションは分析後、日本女子大学大学院下尾直子博士号請求論文の調査研究
データとして利用されます。 
 ●論文の発表にあたり、参加者の匿名性は厳重に守られます。 
 ●参加者の個人情報は、一切公開されません。 
 ●ディスカッション後、逐語録は速やかに参加者に送付されます。 
 ●逐語録に納得のいかない発言・記述があった場合は、データとして使用することを取
り下げることができます。 
 ●録音されたデータ等は、厳重に管理し、漏えいさせません。 
 
なお、以下のデータは、参加者の属性を示すデータとして使用することを承諾したも 
のです。（調査者注：データとして提供できないことは記入なさらないでください） 
 
 お子さんの年齢    （        ）歳 
 
 お子さんの所属 学校（小学校・中学校・高校・大学・そのほか） 
         職場（作業所・授産・事業所・特例子会社・一般企業・そのほか） 
 
 お子さんの主な障害名                （手帳等級      ） 
 
 家族構成 （父・母・兄・姉・弟・妹・祖父・祖母・そのほか            ） 
 
 参加本人の就業状況 （常勤・パート・主婦・そのほか） 
 
 参加本人の年代（20代・30代・40代・50代・60代・70歳以上） 
 
 
      サイン                          
 
 
グループディスカッションのお願い 
★博士論文のための調査（グループディスカッション）への参加のお願いです。 
★私は、院に入ってからこれまでＷＨＯが発行したＩＣＦという障害分類改訂版を研究してきましたが、
ここへきて新しい学習指導要領にもＩＣＦという言葉が使用されるなど、今後ＩＣＦは障害をとらえる
枠組みとして広まる見込みです。その中では、子どもの障害と重要な環境因子である家族の関係が問い
直されることになりそうです。論文のテーマは、母親は知的障害のある子どもの自立についてどう考え
るかです。 
★本研究では、その方法として「グループディスカッション」という方法をとりました。グループで一 
つのテーマについて話し合ってもらい、その様子を録音して、逐語録にし、その言葉を研究していくも 
のです。一対一でインタビューするよりも、話が広がりやすく、お互いに意見や感想を言い合うことで、 
意見の修正などもしやすくなるのがメリットです。 
★グループは、普段からお付き合いのある方々で構成していただきます。（←リアルグループ） 
特に、本研究では、「障がいのあるお子さんをおもちのお母さん」という共通の立場で、普段からそのテ 
ーマでよくお話をされている方々に、「いつものように」おしゃべりしていただくことが一番良いデータ 
になると考えています。 
★ディスカッションのテーマは、「障がいのあるお子さんの自立をどう考えるか」についてです。もちろ
ん、話が飛んでしまったり、膨らんでいったりすることも想定内ですので、気楽に参加していただいて
結構です。 
★インタビュー内容は録音させていただき、後日「逐語録」として書き起こし、これを意味ごとにま 
とめたり、分類したりして使用します。書き起こした「逐語録」は参加された皆さんにお見せいたしま 
す。万が一、ご自分のご発言に納得のいかない部分があった場合は、その部分をデータとして使用する 
ことを取り下げることも可能です。 
★分析ののち、論文として完成した際には、論文は公になりますが、お子さんはもちろん、皆さんのお
名前や個人を特定できるような情報は一切論文に掲載しません。録音データは厳重に管理いたします。 
＜お問い合わせ＞ 
日本女子大学大学院博士課程後期 3 年 下尾直子  
            様 
 
 前略 
  その後いかがお過ごしでしょうか。 
  私の博論調査の際には大変お世話になり、ありがとうございました。 
  貴重なお話をうかがうことができ、おかげさまで研究も遅々とした歩みではあります
が、着実に進んでおります。 
  さて、このたびは、大変遅くなりましたが、お約束しておりました「逐語録」をお届
けいたします。お忙しい中まことに恐れ入りますが、ご一読いただき、チェック表にて
ご回答いただけましたら幸いです。最初にご説明したとおり、この逐語録は博士論文の
資料として使用させていただきますが、万が一どうしてもご意向に沿えない表現等があ
った場合には、表現を書き換えたり、一部を削除することも可能です。その際には、チ
ェック表の「いいえ」に○をしてお知らせください。 
  なお、逐語録は、他の方のプライバシー保護の観点から、特にご希望がない限りご返
却またはシュレッダー等による破棄をお願いいたします。当方も使用後は破棄します。 
  再三のお願い、まことに恐縮ですが、ご協力のほどよろしくお願い申しあげます。 
  末筆ながら、みな様のますますのご健勝をお祈り申し上げます。 
草々 
 
逐語録チェック表（お手数ですが、実線で切り離してご提出ください）   
 
逐語録は、すべてお読みになりましたか。           はい / いいえ 
ご自分の発言部分に関して、「言った覚えがない」「言うはずがない」と思うような箇所は
ありませんでしたか。                   はい / いいえ 
ご自分の発言部分に関して、「確かに言ったが、本意ではなく、記録に残すことは耐えがた
い」と思うような箇所はありませんでしたか。        はい / いいえ 
ご自分の発言部分に関して、プライバシー保護の観点から、削除したほうが良い表現はあ
りませんでしたか。                    はい / いいえ 
そのほか、お気づきの点があれば、ご指摘ください。 
＊質問にすべて「はい」とお答えいただいた方は、下線部にご署名をお願いします。 
（「いいえ」があった方は、ご連絡先を記入いただきますようお願いします） 
 
私           は、本逐語録に間違いがないことを認め、下尾直子博士
号請求論文に使用することを承認します。     
平成   年   月   日 
		
	 謝辞	
	
	 本論文をまとめるにあたり、主査として温かくご指導くださった木村真理子先生に心よ
り感謝申し上げます。遅々として進まない研究に、先生が辛抱強く寄り添ってくださり、
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じ、及ばずながらお背中を追ってきたように思います。心より感謝申し上げます。 
	 同じく、学外審査員を引き受けてくださいました早稲田大学文化構想学部教授	 岡部耕 
典先生には、障害のある子の親として尊敬と憧れを持ち続けてきました。子どもとの日常 
も研究の材料の一つとして昇華させつつ、研究者として冷静な視点を堅持する先生に、い 
つかお目にかかってご指導いただきたいと熱望しておりました。この度、小山先生のご 
紹介によりその希望が叶いました。本論を丁寧に読み込んでくださり、大変ありがたく、 
		
心より感謝申し上げます。	  
	 先生方には、公開審査会の折にも、それぞれの研究分野から貴重なご意見を賜りまし 
た。一つ一つが今後の研究生活における次のステップにつながるように思っております。 
深く感謝いたします。 
 
	 本論の ICF コードリンキングの作業について、幾度となくご指導いただきました帝京 
大学福岡医療技術学部教授	 堺裕先生に心から感謝申し上げます。一つの語句のリンキン 
グにあれこれ悩んでいた私に的確なアドバイスを下さり、一緒に考えてくださったおかげ 
でこの研究が完成致しました。また、堺先生をご紹介くださったのは、修士 1 年生だった 
私に「一緒に研究しましょう」と誘ってくださった国立特殊教育総合研究所主任研究員	 徳 
永亜希雄先生です。以来 10 数年、堺先生はじめ、徳永先生を中心に集まった ICF 研究仲 
間の先生方のおかげで、励ましあいながら楽しみながら研究を続けてこられました。その 
ご縁で、東京都立光明特別支援学校校長	 田添敦孝先生には予備研究においてグループ 
ディスカッションの設定もしていただきました。皆さんに心から感謝申し上げます。 
	 学部時代にご指導いただいてからこれまで、障害のある子の子育て期に、またその後の 
研究生活にも、何かにつけ励まし支えてくださった本学名誉教授	 田端光美先生にも、こ 
の場を借りて感謝いたします。公私に亘り、迷った時にはいつも深く鋭いアドバイスをい 
ただきました。また田端先生からご紹介いただき、赤ちゃんの頃の娘と私に寄り添ってく 
ださった日本女子体育大学教授	 雨宮由紀枝先生にも、その頃から今に至るまで励ましと 
多くのご示唆をいただきました。先生方の人としてのお気持ちが、親としての私を支え、 
研究の道にまで導いてくださったのだと感じております。心より感謝申し上げます。	 	  
	 さらに、修士時代に研究とは何かから論文のお作法も教えてくださった横浜国立大学教 
育学部教授	 関戸英紀先生にもこれまで多くのご示唆をいただきました。心より感謝申し 
上げます。 
		
	 また、本論がこうして完成したのは、半ば諦めかけていた私に再び火をつけてくれ、 
チャンスを作ってくれた立脇恵子さんのおかげです。その他にもたくさんの友人が、時に 
自信をなくす私に前を向かせてくれました。何も言わずに笑顔で家事・育児を引き受けて
くれた母、研究する私を喜んでくれた亡き父、穏やかに辛抱強く私を支えてくれた夫、家
族にも感謝しています。本当に、本当にありがとう。 
	 また何より、この研究を成立させてくれたのは、随分我慢させただろうに「お勉強頑 
張ってね」とねぎらってくれた娘、娘のおかげで知り合った多くの「ママ友」の存在です。 
グループディスカッションに参加してくださり、本論文の大部分を作ってくださったママ 
たちはもちろん、その何倍もの方々がご自身の経験をもとにたくさんのご意見を寄せてく 
ださり、また励ましてくださいました。深く感謝いたします。 
	 障害のあるなしにかかわらず誰もが生きやすい社会をともに作るために、この研究が少 
しでも貢献できますように、さらに努力を重ね研究を続けることが、お世話になったみな 
さん方に報いることと改めて思っております。 
	 皆様、ありがとうございました。 
	
